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Resumen

En un contexto de envejecimiento, cambios en el rol de las mujeres y en las
formas de convivencia, las familias estan utilizando nuevas estrategias para el
cuidado informal familiar a personas dependientes, que no son suficientemente
conocidas ni estudiadas: cuales son las distintas formas de organizar estos
cuidados, cOmo y por qué se organizan de una maneray no de otra, qué elementos
entran en el juego de estas relaciones, cuales son las dificultades...y sobre todo,

como repercute en la salud de las mujeres y hombres que cuidan.

Se plantea la necesidad de abordar como problema de estudio las vivencias,
sentimientos y emociones relacionadas con las estrategias que adoptan las
personas que cuidan a un familiar dependiente, qué factores influyen en que se

adopte una u otra y cudles son las repercusiones en su salud.

Se ha partido de la premisa de que el cuidado es un fenbmeno claramente
relacionado con la vida de las mujeres, asi el género como categoria de analisis ha
de estar presente. Para establecer el marco tedrico en el que se encuadra este
trabajo, se han tenido en cuenta, por tanto, las aportaciones de las reflexiones e
investigaciones desde una perspectiva feminista, fundamentalmente en la salud de
hombres y mujeres implicadas e implicados, cruzandose asi teorias de la salud y

feministas.

Se ha considerado el marco de la Terapia de Reencuentro, marco mas
amplio que intenta explicar desde el espacio personal, relacional y social la identidad
de cada persona, enmarcada en una subcultura masculina o femenina de una

sociedad concreta, hija de una tradicion cultural determinada.

Para un acercamiento a la comprension del fendmeno se plantedé en un
primer momento conocer el contexto actual del cuidado en el ambito familiar, en
general, y en Andalucia en particular. Este conocimiento previo lo ha proporcionado
una revision amplia de la literatura sobre los temas que estan interrelacionando en

esta situacion.
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Dado que no se buscaba proporcionar respuestas cuantificadas, sino un
acercamiento a la comprension del fendmeno de las estrategias para organizar el
cuidados, se optdé por la que se considerd la metodologia mas adecuada para
acceder al nivel de los discursos o significativo, que expresa las bases de la accién
social y del comportamiento, la metodologia cualitativa. Se queria indagar en el
discurso de las personas que cuidan para encontrar valores, creencias, deseos,
opiniones, sentimientos que subyacen y sustentan esta manera de organizar los
cuidados y como repercute en su salud, lo que se ha realizado desde la Teoria
Fundamentada.

Las preguntas de investigacion que guian este estudio podrian resumirse asi:
¢La eleccion de las estrategias para la organizacion de los cuidados a personas
dependientes en el ambito domiciliario repercute en la salud de las personas

familiares que cuidan? ; Cual de ellas es mas saludable?

El objetivo principal va encaminado a analizar, con perspectiva de género,
las distintas estrategias de provision de cuidados que desarrollan las personas
cuidadoras principales familiares para el abordaje del cuidado a las personas
dependientes y comprender las repercusiones en la salud de las personas

cuidadoras de la adopcion de las distintas estrategias de provision de cuidados

Han participado 95 personas entre personas cuidadoras y profesionales de
la salud. Se realizaron 43 entrevistas en profundidad semi-estructuradas a personas
cuidadoras familiares de personas dependientes, seleccionadas mediante un
muestreo tedrico o intencionado, definiéndose como criterios de segmentacion la
estrategia de cuidados, el género vy, el nivel socioeconémico. Asi, se determinaron

18 perfiles basicos.

Asi mismo, se realizaron 6 grupos de discusion, 3 de profesionales de la
salud y otros 3 de personas cuidadoras. Los criterios minimos de homogeneidad los
proporcion6 el grupo profesional, o el nivel socioeconémico en los grupos de
personas cuidadoras. Se contemplaron como criterios de heterogeneidad en los
profesionales, el sexo, el nivel de atencidn, y la poblacion atendida. En las personas

cuidadoras fueron, el sexo, el parentesco, tiempo que llevan cuidando, la ayuda
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familiar y, la ayuda institucional.

Tras el analisis y discusion de los resultados obtenidos, triangulando fuentes,

investigadoras, técnicas y disciplinas) se llego a las siguientes conclusiones:

Tras analizar y discutir con la bibliografia los discursos de personas
cuidadoras familiares y profesionales de la salud, teniendo en cuenta siempre una

perspectiva de género, se puede llegar a las siguientes conclusiones:

1. El cuidado familiar a personas dependientes incluye gran diversidad de
tareas y atenciones que realizan las personas cuidadoras en el ambito
domiciliario relacionadas con las actividades de la vida diaria, actividades
instrumentales, administrativas, cuidados emocionales, acompafamiento,

etc., que lo convierten en un proceso muy complejo.

2. Este cuidado asi entendido, es lo que tradicionalmente se ha considerado
femenino como mandato de género y contrato moral. Sin embargo, las
transformaciones demograficas, sociopoliticas, familiares, de las ultimas
décadas pusieron en crisis los cuidados familiares y estan forzando cambios

en la provision de cuidados y medidas familiares e institucionales.

3. En las mujeres el mandato de género sigue vertebrando el ejercicio del
cuidado familiar: algunas siguen cumpliéndolo sin cuestionarlo, otras intentan
compatibilizar un nuevo ideal de mujer independiente sin abandonar el
mandato de género, y otras lo han atravesado viviendo el cuidado de una

forma diferente mas auténoma.

4. Los hombres no cuidan por mandato de género, cuando se van incorporando
al cuidado eligen las tareas instrumentales, protegen su espacio personal,
mantienen una cierta distancia emocional y delegan casi todos los cuidados
relacionados con las Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD), en otra
mujer, ya sea familiar, cuidadora contratada o del Servicio de Ayuda a
Domicilio (SAD).
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5. La forma diferente de cuidar sigue manteniendo ciertas desigualdades de
género que aun justifican en gran medida muchos hombres, mujeres,

personas cuidadoras, profesionales y sociedad en general.

6. Como factores de proteccion para las personas cuidadoras aparecen en sus
discursos el haber atravesado el mandato de género y contar con un proyecto
de vida propio, el apoyo familiar, disponer de un espacio personal y de ocio

satisfactorio, el nivel socioecondémico, la formacién entre otros.

7. Las medidas institucionales derivadas de la Ley de Dependencia y el Plan de
Apoyo a las Familias Andaluzas, en su conjunto estan favoreciendo un cuidado
mas saludable. Sin embargo, convendria revisarlas a la luz de la experiencia
de personas cuidadoras familiares y profesionales de los servicios

sociosanitarios.

8. De todas las formas que pueden adoptar las familias para cuidar, se ratifica
gue se pueden reunir fundamentalmente en tres: La estrategia de asuncion
total de los cuidados, la estrategia de gestion y asuncion parcial de los

cuidados y la estrategia de gestion de los cuidados independiente.

9. Elque se adopte una u otra estrategia de provision de los cuidados, depende
de las vivencias, sentimientos, emociones y proyecto vital por un lado y por
otro de, la asuncién del mandato de género, de los apoyos familiares e

institucionales y de la disponibilidad econémica.

10.El cuidado supone un desgaste fisico, emocional y social, pero este desgaste
sera mayor o menor dependiendo de la estrategia adoptada: la mas
saludable para la persona cuidadora es la gestion de los cuidados
independiente y la que mas perjudica su salud es gestion y asuncion parcial

de los cuidados.

Palabras Claves: Personas cuidadoras, cuidados familiares, género, estrategias de

de provision de cuidados.
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Introduccién

Este trabajo parte de alguna manera, de mi inquietud y trayectoria
profesional, he trabajado mucho tiempo como enfermera en la asistencia, en la
atencion directa cuidando a las personas: una etapa en el hospital y otra en
Atencion Primaria de Salud (APS), principalmente en el Centro de Salud de D2
Mercedes de Dos Hermanas (Sevilla). He presenciado como las mujeres,
cumpliendo con el mandato de género, dejaban pasar sus vidas con abandono de
si mismas, para estar cuidando de otras personas cercanas de su familia. He
atendido a hijas, esposas, nueras..., cuya unica tarea en su vida era la de cuidar al

marido, a los hijos o hijas, al padre, madre, suegro o suegra.

Como enfermera ha habido una época que también he contribuido a
perpetuar ese rol ensefando a las mujeres a “cuidar mejor” para facilitar el mejor
bienestar de la persona cuidada, empezaba a ensefarles en el domicilio como
realizar cuidados posturales, a preparar la alimentacion equilibrada, la higiene,
cambios de absorbentes, etc. Y en la consulta incluso he llegado a llamar a una
mujer, porque su marido era diabético, para ensefarle a preparar la alimentacion
adecuada, repartida a lo largo del dia, sin azlcares refinados y..., sin plantearme
en aquellos momentos, que quizds en nombre de la Educacion para la Salud, no
hacia mas que consolidar su puesto de cuidadora principal y contribuir, sin
pretenderlo, a que se siguieran perpetuando las desigualdades de género, a que no

se traspasara el mandato de género.

En aquel momento el sistema sanitario publico (SSP) mostraba su
indiferencia por la situacion de estas mujeres, cuyo bienestar y salud, estaban
influenciados, no sélo por el género, categoria comun determinante de su situacion,

sino por otras circunstancias vitales como ser cuidadoras.

Hoy las cosas han cambiado: el SSP ha incorporado el género como
determinante de salud en el abordaje de la atencion a mujeres y hombres, hay
mujeres cuidando de otras maneras mas sanas y hombres que se van incorporando

al cuidado. Yo misma he tenido la oportunidad de hacer un recorrido en la atencion,
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Introduccién

formacion e investigacién, que me ha permitido ser consciente de estos aspectos y

deconstruir mi hacer profesional para atender de otra manera.

Cuidar como un proceso que puede ser sano y generar igualdad, entendido
como un concepto integrador y reciproco tal como se plantea en el marco de la
Terapia de Reencuentro, ha sido el centro de mi actividad investigadora estos

ultimos anos.

Conocer un poco mas profundamente qué piensan, sienten, cdmo viven esa
situacion las personas que cuidan es el motivo ultimo que me ha llevado a abordar
este trabajo de investigacion. Y abordarlo desde una perspectiva de mujer

comprometida con la igualdad.

Consta el trabajo de dos partes que siguen a esta introduccion: en la primera
parte se incluyen las reflexiones sobre los aspectos mas tedricos y filoséficos del
objeto de estudio: marco tedrico, contexto y metodologia; que encuadran, sitian y
dan paso a la segunda parte donde se concreta el trabajo de campo en las familias

sevillanas, su desarrollo y resultados.

Se termina con unos capitulos finales donde se exponen las conclusiones a

las que se llega a partir de las dos partes anteriores; la bibliografia y los anexos.

XXI



PARTE |




1. MARCO TEORICO/CONCEPTUAL DEL
CUIDADO A PERSONAS MAYORES
DEPENDIENTES EN EL AMBITO
DOMICILIARIO



Marco teérico

1. MARCO TEORICO

El proceso de investigacion social se realiza sobre unos planteamientos
epistemoldgicos, que es necesario conocer no solo antes de abordar los
procedimientos y técnicas de investigacion (Rubio y Varas 1999) sino también,
explicitarlos al referir los resultados.

Por un lado, es importante situar el marco teérico en que se realiza la
investigacion, puesto que los factores y variables en los que se piensay los métodos
que se aplican dependen de él (Harding 1991), y a menudo, las limitaciones e
incluso contradicciones en los resultados o falta de hallazgos proceden de haber
dejado fuera los factores que realmente intervienen en los procesos estudiados. No
se puede interrogar, ver o estudiar aguello que no se ha pensado, y esto depende
del bagaje tedrico que puede estar limitando la capacidad analitica y explicativa de
un estudio (Velasco Arias 2006Db).

Por otro lado, partiendo de que la dificultad epistemoldgica fundamental de
las ciencias del hombre consiste en que éstas son a la vez sujeto y objeto (Piaget,
Jean et al 1979), procede afirmar que la persona que investiga no es neutral, no se
acerca al objeto de investigacion desde la inocencia o pureza cognitiva. El
investigador o investigadora se ve influenciado/a profundamente por su educacion,
por la sociedad en que vive y por los intereses a los que haya de responder su
investigacion?, y esta influencia le lleva a enfrentarse a su objeto de estudio desde
una determinada ideologia. Al no poder abordar toda la realidad, para tener una
perspectiva de su totalidad, ha de conceptualizarla, hacer un recorte en lo real, una
estructuracion activa sobre los hechos, definiendo, seleccionando, agrupando...,

construyendo asi una realidad estructurada (Rubio, Varas 1999)2. Explicitar el

1 Hay que tener en cuenta qué institucion, empresa... patrocina la investigacion; los intereses de la
misma pueden influir en la pérdida de libertad de la persona que investiga.

2 A esta cuestién tampoco son ajenas las ciencias positivistas.
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marco teérico posibilita que la persona que recibe el informe del trabajo de
investigacion pueda situar su planteamiento, metodologia, resultados, conclusiones

y realizar una lectura critica del mismo entendiendo de donde se parte.

Con esta finalidad se pasara a situar el marco teorico, entendiendo éste como
el conjunto de herramientas cognitivas, paradigmas, teorias y conceptos, que
ayudan a preguntar y explicar la realidad social. Las teorias son sistemas
conceptuales para la interpretacion de la realidad o de una parte de ella, constituidos
por conceptos relacionados entre si que a su vez forman leyes. Este “tejido de leyes”
(Bunge 1983) no es mas que una abstraccién de la realidad que permite interpretarla
y actuar sobre ella.

Estas teorias, a un nivel suprateérico, se enmarcan y conectan, o no, dentro
de esa completa constelacién de creencias, valores y técnicas, etc., compartidas
por los miembros de una determinada comunidad, o paradigma segun define Kuhn
(Kuhn 2001), que ademas es susceptible de ponerse en crisis, evolucionar,

rechazarse...

Del mismo modo que el objeto de la investigacion social es cambiante, no
esta dado de modo estético sino sujeto a cambios y transformaciones provocadas
por la propia persona que lo investiga, no hay una teoria general de la sociedad o
de la salud?, ni hay un Unico método para abordar un objeto de estudio complejo y
dindmico, sino una pluralidad de teorias y de métodos (Echevarria 1999). La
eleccion de un método u otro no es simplemente una decision técnica, sino que es

una cuestion epistemoldgica y teorica (Cala Carrillo y Trigo Sanchez 2004).

El discurso cientifico, modo en el que la ciencia interpreta y analiza la
realidad, ha sufrido modificaciones desde sus origenes que intentan superar una
vision demasiado empirista, estatica y mecéanica del universo (Chalmers 2000, Fox

Keller 1991). El posicionamiento de esta tesis en el paradigma critico se justifica en

8 La sociedad es una expresion llena de dimensiones y facetas dificilmente reducibles a una sola
expresion. En consecuencia hay multiples visiones de la realidad social (Ibafiez 1994b).
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la forma de entender el objeto de la investigacidn social: supone considerar que éste
no puede reducirse a la mera cuantificacion de los hechos como pretende el
positivismo (Baum 1997). Los hechos sociales pueden cuantificarse y ofrecer una
interpretacion de la sociedad en términos numéricos y de leyes estadisticas, pero
en lo social también esta “lo subjetivo” y esto no puede olvidarse: el ser humano
expresa su interioridad mediante manifestaciones sensibles y toda expresion
humana refleja una interioridad (Mardones y Ursta 1982). Se pretende considerar
la dimension investigadora que se desprende de la consideracion de los hechos
sociales como hechos cargados de significado para el ser humano, y que introduce
el enfoque hermenéutico de las ciencias sociales en contraposicion al enfoque

positivista®.

Esta concepcidon del quehacer cientifico, pluralista y dindmico, abierta a la
creatividad y la innovacion y no una concepcién reproductora y confirmadora de
teorias institucionalizadas, es la que atraviesa el trabajo de investigacion

presentado.

Para situar su marco tedrico se parte, en un primer momento, de un enfoque
de género a partir de la interseccién de teorias de salud y teorias feministas, al
considerar el concepto de género imprescindible para visibilizar como afecta la

diferencia sexual a la salud®.

Pero al no ser unicamente el género el que nos pueda llevar a una
comprension integral del fendmeno a estudiar, se hace necesario cruzar la categoria
género con otras como la clase social. Por ello, se encuadrara de una forma mas

concreta en el marco tedrico de la Terapia de Reencuentro (Sanz 2002).

4 Estas dos formas de entender el objeto de la sociedad ha dado lugar a la diferenciacion entre el
analisis cuantitativo y el analisis cualitativo, entre el analisis de “lo que hay’ y el analisis de “lo que
significan” para los sujetos, los hechos sociales. Siguiendo a Orti (Orti 2000a) y Beltran (Beltran
Villaba 1991). ambas posiciones pueden ser complementarias.

5 Desde distintas posiciones teéricas desde mediados del siglo XX, autores como Parsons (Parsons
1954) (rol femenino como foco de tensiones), Freud (efectos de la cultura en la construccion de la
feminidad) (Freud 1930) o Leowenthal (tasas de depresion relacionadas con el poco poder de las
mujeres) (Leowenthal, McLeod y Cook 2002) estan manifestando la influencia de la diferencia sexual
en la salud.
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De entrada se ha de reconocer que el binomio “salud y género” esta lejos de
contar con un marco unitario y bien definido y, que el campo sanitario es
especialmente impermeable a planteamientos conceptuales que no se plieguen
bien al positivismo y al paradigma biomédico, hegemaénico tradicionalmente en las
ciencias de la salud (Baum 1997), y aun mas impermeable a posiciones ideoldgicas
criticas, como es el feminismo®. Se pueden caracterizar tres lineas conceptuales y
de accion en salud de las mujeres que conllevan tres formas de enfoque de género:

“la salud de las mujeres (sin enfoque de género)”, “las desigualdades de género” y

“el género como determinante de salud” (Velasco Arias 2006b)

Proceden las tres de la incorporacion de la teoria feminista al campo de la
salud, focalizando el objetivo de intervenir sobre los procesos de salud y
enfermedad en las mujeres (Esteban 2001), pero aun persisten como lineas de
accion diferenciadas debido a las sujeciones a distintas teorias sobre la salud y a

distintas corrientes del pensamiento feminista.

La penetracion de los intereses y objetivos de salud de las mujeres, fue en
un principio (afios 70), a través del tratamiento de los aspectos de salud de las
mujeres relacionados con aquellas funciones que se suponen propias de su
condicion femenina: salud reproductiva, y después sexual (Andrés Domingo 2003).
Estos aspectos han sido instrumentos cruciales para la autonomia y liberacién que
esta en el objetivo de la “linea de salud de las mujeres” y que ha llegado a ser la
linea asimilada mas ampliamente en las programaciones de salud (Valls-Lobet
2001).

Cuando llega el concepto de género desde las ciencias sociales al campo de
la salud, se encuentra con la actitud refractaria del medio para incorporar lo social,

y mas con el ascendente feminista que se adivina en este concepto. La asimilacion

6 Buena parte de las dificultades que se muestran en la practica de la investigacion y programacion
en salud, para aplicar el género como determinante, proceden de que sus bases conceptuales
pertenecen a areas del conocimiento de las ciencias sociales y a teorias de la salud criticas que no
estan implantadas en la formacién ni en la practica sanitaria. El analizar esta dificultad, permite
pensar en poner los medios necesarios en el abordaje y en la formacién para este enfoque, que
pasara por introducir necesariamente conocimientos de aquellas areas conceptuales.
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lenta y parcial incorpora en un principio el género como si fuera una variable (en
realidad practicamente equivalente al sexo) (Tubert 2003), y ha proliferado la
investigacion de las diferencias descriptivas de morbilidad entre los sexos que ha
producido la visibilizaciéon de las mujeres y que hay diferencias en la forma de
enfermar (Rohlfs, Borrel y Fonseca 2000). Aungue con este método no se analicen
ni se pueda actuar sobre ellas, entra ya en todos los aspectos de salud, no sélo

reproductiva y sexual’.

Un paso posterior es introducir los sesgos diagnosticos y terapéuticos por
sexos, sesgos de género: identificar diferencias de trato, diagnostico (Burin,
Moncarz y Veldzquez 1990), formas de atencién y tratamiento por el hecho de ser
mujeres u hombres (Valls-Llobet 1991), e identificar los estereotipos de género que

pueden estar motivando el sesgo (Martinez Benlloch 2003).

Esta perspectiva ha conseguido penetrar ampliamente porque no violenta los
métodos cuantitativos y los criterios cientificos positivistas, y ha logrado introducir el
interés por el género y su reconocimiento como instrumento (Malterud, Okkes 1998)
para estudiar y abordar “las desigualdades entre mujeres y hombre en salud”, y la

discriminacion en la agenda de politicas de salud e investigacion® (Doyal 2001).

Por ultimo, se va incorporando el género como categoria de analisis sobre la
diferencia sexual y las relaciones entre mujeres y hombres. Trata “el género como
determinante de salud”, y sus condicionantes como factores de vulnerabilidad
(Andrés Domingo 2003, Esteban 2001, Velasco Arias 2006a).

Estos condicionantes de género son aquellos roles asignados a mujeres y

hombres, las actitudes procedentes de aquellos imperativos de género a cumplir, la

7 Sin embargo en un estudio reciente realizado sobre las publicaciones en Espafia sobre mujeres,
salud y género entre 1990 y 2005, se vuelve a poner de manifiesto en sus conclusiones que la salud
de las mujeres sigue circunscribiéndose a las funciones reproductivas y que es necesario incorporar
otros determinantes como los estilos de vida (Castafio-L6pez y cols. 2006).

8 El método epidemiolégico se adecua perfectamente a este enfoque, siempre y cuando la eleccion
de las variables a estudiar se realice teniendo en cuenta los factores que intervienen en el proceso,
es decir los psicosociales y de género, para que las variables tengan después potencial explicativo
de género.
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necesidad de responder a modelos e ideales de género, que estan construidos y
transmitidos en una sociedad concreta, y las posiciones psiquicas de feminidad y
masculinidad construidas subjetivamente a partir de aquellos modelos
interiorizados. Son relaciones y actitudes de poder/subordinacion 'y
actividad/pasividad de los sexos, en la medida en que relaciona las formas de vivir,
las condiciones sociales y psiquicas con los efectos sobre la salud y el enfermar
segun el género. En definitiva, es incluir los factores sociales y psiquicos de género
y la subjetividad o experiencia vivida (Butler 2006, Lagarde 1996, Martinez Benlloch,
Bonilla Campos 2000).

El género como categoria de analisis requiere utilizar marcos teoricos
criticos, contextuales y de la subjetividad (Harding 1996), ya que precisamente el
género se compone de los aspectos psicologicos y sociales (contextuales), y de los
significados subjetivos de la experiencia vivida en ese contexto (Velasco Arias
2006b).

Los modelos de atencién a la salud apoyan su centro de gravedad en la
comprension del funcionamiento humano como una interaccion entre la situacion
social y la subjetividad. Se desplaza la mirada sobre la persona sana o enferma
como sujeto, escuchando sus quejas, y se propone una clinica de la escucha,
centrada en ella: una persona que esta en la historia, tiene biografia y lo que le
ocurre y sus sintomas tienen significados. No es tan importante describir, clasificar
y diagnosticar, sino interpretar y comprender significados. El giro fundamental con
respecto a los modelos biomédicos esta en que se buscan los factores causales o
asociados en el contexto social y las experiencias que se han vivido (Porta Serra,

Alvarez-Dardet y Fernandez Mufioz 1997).

En sincronia y al hilo de estas teorias criticas contextuales, las teorias
feministas aportan la diferencia sexual como fuente de comprension de los
fendmenos humanos, el estudio de las relaciones entre los sexos y sus efectos
sobre la vida y la salud, como construccion cultural, sobre el presupuesto de la

opresion de las mujeres en el sistema patriarcal, visibilizando las relaciones de
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poder/subordinacién determinadas por ese sistema (Fee 1977, Sau 2000, Sau
2001).

Al introducir la perspectiva de género se esta partiendo de la base que los
sexos tienen significados y valoracion cultural y social diferente y jerarquizada, que

marcan las relaciones entre hombres y mujeres.

Las propuestas terapéuticas feministas se relacionaran siempre con la
modificacion de los factores de opresion de las mujeres, la recuperacion de la
autonomia y autorresponsabilidad, socializacion y ruptura de posiciones
subordinadas, tanto sociales como subjetivamente ancladas (Velasco Arias 2006b,
Alvarez 2001).

1.1. Feminismos, teorias de la salud y lineas de enfoques de género

e

F. Postcolonial

Sara Vedasoo Aras

En el intento de comprensién de las repercusiones que sobre la salud de las
personas cuidadoras familiares, tiene el hecho del cuidado y su organizacion, se
encuadra este trabajo: en el contexto del paradigma critico, dentro de las teorias
feministas, en la linea conceptual y de accion en salud de las mujeres que considera

“el género como determinante de la salud”.
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Sin embargo, como se referia anteriormente, no solo el género determina las
relaciones de poder o igualdad, de maltrato o buen trato, favorecedoras o no de la
salud; para acercarse a una comprension integral del fenomeno a estudiar, seria

necesario tener en cuenta otro tipo de relaciones como las de clase (Parella 2003).

Este estudio se puede enmarcar de una forma mas concreta en el marco
tedrico de la Terapia de Reencuentro, propuesto en los afios 70 por Fina Sanz
(Sanz 1992), psicoterapeuta y sexéloga, como modelo alternativo para comprender

los comportamientos humanos.

Se tuvo duda sobre lo adecuado de la Terapia de Reencuentro para
encuadrar este trabajo, ya que naci6 como modelo clinico en psicoterapia y
sexologia, que puede ser aplicado al campo de la educacion para la salud y en
general en los campos de relaciones humanas, en concreto para la relacion de
ayuda®. Aunque la intervencion no sea objeto de este trabajo, se consideré valido
como marco teorico para explicar y comprender los factores que estan interviniendo
en las vidas, la salud y relaciones de las personas protagonistas del mismo. Se
puede considerar una teoria social integral, en la medida en que aporta elementos
tedricos y practicos para avanzar en una vision integral de la persona (Vazquez
Cermefio 2007).

En este estudio se asume la consideracion de la persona como un ser
integrado, multidimensional, sexuado, Unico y social, por tanto relacional; que tiene
capacidad para desarrollar su conciencia y, capacidad de autoconocimiento, de
cambio y por tanto, de autoempoderarse de su vida. En este marco, se tendran en
cuenta los tres espacios que segun la Terapia de Reencuentro atraviesan la vida: el
espacio social, el espacio relacional y el espacio interior.

9 La Terapia de Reencuentro integra la psicologia, la sexologia y la educacion con un enfoque de
género, clinico y comunitario. En este modelo se plantea el andlisis, la investigacion y la terapia del
proceso de cambio, con el convencimiento que cualquier cambio en los social repercute en lo
personal y cultural, y pequefios o grandes cambios en los personal modelan futuros cambios en lo
social y cultural.

10
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En el espacio social se considera el peso crucial de la tradicion cultural a la
que se pertenece en la construccion de la identidad de cada uno/a, la manera de

ver y entender el mundo que cada pueblo tiene™©.

Igualmente se tendra en cuenta la intervencion decisiva de la estructura
social, donde se plasma la ideologia a través de sus agentes sociales: una ideologia
patriarcal (Lagarde 1996), imperante en la mayoria de sociedades, basado en un
sistema desigual de los seres humanos cuya primera escision se da en base al sexo
con el que se nace y que marca de manera definitiva la pertenencia a una de las
dos subculturas perfectamente diferenciadas y ligadas entre si, la subcultura
masculina y la subcultura femenina. Como la diferencia esta jerarquizada, se
entiende que tiene mas valor, simbdlicamente, un hombre que una mujer. Y esto
marcara la posicion desigual de hombres y mujeres en lo social, lo econémico y en

las relaciones personales.

Para el estudio que se presenta, se profundizara en el espacio relacional,
fundamentalmente en las relaciones generadas y normalizadas por la sociedad
patriarcal, se tendran en cuenta para comprender como este modelo de relacion de
poder (dominio/sumisién) esta en la base de las relaciones de mal trato y violencia
entre sus miembros. Se reproducen basicamente entre hombres y mujeres, pero
también en mujeres entre si, y entre hombres, porque es el modelo de vinculo
aprendido. Interesa estudiar: como se constituyen, se interiorizan y se transmiten
las relaciones de poder y de violencia, y también las relaciones de igualdad
(respetando las diferencias), como base de las relaciones de buen trato (Sanz
2007).

10 Cada pueblo tiene sus tradiciones culturales: conjunto de creencias, mitos, tables, simbolos,
valores, creencias, comportamientos y reglas sociales que constituyen una filosofia que se mantiene
a lo largo de generaciones, como si fuera el inconsciente colectivo de ese pueblo. Por ejemplo, todo
el pensamiento occidental estd influenciado por la tradicion judeocristiana, entre cuyas
caracteristicas mas importantes se halla el que los conceptos sean dicotomicos: existe el bien en
oposicién al mal, lo espiritual y lo corporal, el dolor y el placer. Todo se jerarquiza, valordndose todo
lo racional positivamente y lo emocional y corporal en negativo.

11
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Y sin embargo, no se puede obviar el espacio interior: Se observan los
procesos psiquicos!?, por los que las personas incorporan inconscientemente los
valores del sistema social que a través del proceso de socializacién'? tenderan a
reproducir (Fina Sanz 2007), Y se plasmaran en los comportamientos, actitudes,
guiones de vida, forma de percibirse y percibir sus sensaciones corporales y
erdticas, de manifestar sus emociones y sentimientos verbales, en como establecen

y mantienen sus vinculos, etc.

Cuadro 1.2. Marco tedrico de la Terapia de Reencuentro

Tradicién
cultural

Conocimientos,
espiritualidad,
mitos, ...

Relativismo
cultural

Niveles de
conciencia

Modelos
comportamen-
tales

Simbolos

Sociedad

Sociedad,
patriarcado y
género

Relaciones de
poder e
igualdad

Socializacion
Cuerpo social

Lenguaje
social

Subculturas
masculina y
femenina

Escision
Interiorizacion

del modelo
sociocultural

Valores, roles,
comportamiento
s, actitudes de
género

Cuerpo,
sexualidad y
género

Psicoerotismo
femenino y
masculino

Persona

Historia y
experiencias

Guiones de vida

Pensamientos
emociones

Cuerpo e historia
personal y familiar

Personalidad
Espacio
Psicoerotismo
Lenguaje
Conciencia
Recursos

Fina-Sanz,-2002

En este marco, basado en tradiciones que generan sistemas de desigualdad

de las personas, se entiende que hombres y mujeres vivan con atributos sociales

1 En el terreno clinico se trabaja con el autoconocimiento, para comprender las propias dinamicas, y como
elaborar duelos y procesos de cambio.

12 | os procesos de socializacién se desarrollan en lo microsocial, a través de vinculos o relaciones personales
cargadas de afecto lo que produce una impronta emocional profunda, que se establece en los primeros afios
de vida, cuando la capacidad cognitiva ain no se ha desarrollado. De ahi las dificultades para promover cambios
desde lo racional, cuando lo aprendido es emocional.

12
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diferentes y no encarnen los mismos derechos. Esta desigualdad evidente, sitia a
los hombres con derecho y capacidad de decidir sobre la vida y los cuerpos de las

mujeres, aunque se legisle la no discriminaciéon por sexo?!3.

Desde la religion y desde la ciencia se ha situado la naturaleza de la muijer,
Su cuerpo, su mente, sus sentimientos, como mas débil y menos capaz para el

pensamiento y el desarrollo que la de los hombres.

Asi a las mujeres se les ha expropiado sus derechos como personas, a su
propio cuerpo, a su sexualidad, a su salud, a su bienestar, a la participacion social
y politica, obligandolas a recluirse en el hogar (Murillo 1996). No es que no
trabajaran o que su aportacion no fuera imprescindible, sino que se les ha
expropiado del valor simbdlico y econdmico de su trabajo como cuidadoras,
educadoras, sanadoras y garantes de la transmisibn de valores sociales y

culturales.

En el proceso de socializacién, diferente para hombres y mujeres, se
desarrollan dos subculturas, que se corresponden con los roles de género y se
otorgan valores dicotdmicos para cada una de ellas. Como consecuencia, a los
hombres se les educa para el dominio: fortaleza, autonomia, seguridad, agresividad,
objetividad, actividad, rapidez, valentia...; a las mujeres para la complementariedad
desde la sumision, es decir, para la debilidad, dependencia, inseguridad, ternura,

subjetividad, pasividad, lentitud, cobardia...

En la jerarquia dentro de la estructura patriarcal, la subcultura masculina es
la dominante, la forma vélida de ver el mundo es la suya, los valores masculinos

sSONn mejores, aunque No se sepa o0 no importe “para qué”.

13 Para ejercer este poder, con o sin legitimacion escrita, se necesita a veces, de la violencia e
intimidacion.

13
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Segun lo que se considera valores femeninos o0 masculinos se les ensefia a
comportarse a cada cual en funcion de sus roles: de las mujeres se espera que sean
buenas esposas y madres, cuidadoras, entregadas, amorosas, sanadoras,... y todo
ello fundamentalmente en el espacio doméstico. Hasta ahora esto conllevaba
dependencia econOmica, social y sexual del hombre. Las mujeres no eran
consideradas por su individualidad, eran esposas, hijas o madres de (Lagarde
1997).

Asi, lo masculino y lo femenino van construyendo la identidad del hombre y
de la mujer, que es un entramado emocional dificil de cambiar sélo con la critica
ideoldgica adulta, puesto que se ha adquirido en edades muy tempranas, y que
suscita conflictos entre la estructura emocional aprendida y el pensamiento racional
(Andrés Domingo 2004).

En las mujeres existe una doble fuente de conflicto, si se comporta
segun su rol social, serd socialmente admitida aunque se sienta en un
lugar secundario, pero si se comporta como “‘mujer empoderada” se sentira
despreciada socialmente como mujer (Bonilla Campos 1998, Frankenhaeuser,
Lundberd y Chesney 1991). La presion social es tan poderosa que las personas
ejercen violencia contra si mismas escondiendo, reprimiendo o eliminando
sentimientos, emociones, actitudes y comportamientos que identificamos como
propios de nuestra personalidad, pero que son rechazados socialmente (Comas
D"Argemir 1995, Gonzélez de Chavez 2001).

En el modelo de relacion social el lugar que asumen los hombres es el de
dominio lo que se favorece en el proceso de identidad masculina. Utiliza
determinados comportamientos y actitudes en el afuera, en el espacio publico
(Murillo 1996): trabajo, politica...'* y, lo incorpora en el adentro: forma de
relacionarse con las amistades, esposa, hijos e hijas... Asi esta mas vinculado al

trabajo que con su pareja e hijos/as, e incluso que con sus propias emociones.

El lugar de la mujer es el de la sumision, desarrolla mas las emociones de

tristeza y de miedo. No expresa agresividad, interioriza la célera e incorpora su

14 Aumenta su autoestima cuando se siente productivo aqui.

14
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desvalorizacion, baja autoestima, como parte del modelo. Cuando no consigue sus
metas, no expresa colera sino culpa. El valor por excelencia que desarrolla es la
entrega y aprende a vincularse con amigas, padres, pareja, hijos e hijas desde la

sumision y para la fusion: el premio es conseguir ser amada.

La mujer vertebra su identidad en el mundo del adentro, de las emociones,
de la casa, y de las relaciones familiares. Para ella el cuidado de las demés
personas, el maternaje, es uno de los pilares basicos que da sentido a su vida
(Friedman 1965).

A la mujer no se le educa en el autoconocimiento de si misma, ni se le indican
los recursos que podria emplear, sino que se le induce a que haga depender su

bienestar, su vida de los/las demas (Fina Sanz 1995).

En el proceso de socializacion y desde la perspectiva de género, mujeres y
hombres aprenden maneras diferentes de vincularse y de situarse en los vinculos
afectivos. A la mujer se le educa para la fusién, para que obtenga gran parte de su
placer y de su autoestima en relacion a la entrega, a su pérdida de espacio personal
en funcion de los demas. A los hombres se les educa para la separacion, de ahi
que, en general, tengan dificultad en los vinculos afectivos y miedo al compromiso
(Casado-Mejia. 2008).

Se observan como caracteristicas importantes de la “conflictividad femenina”
la soledad con la que las mujeres viven su malestar, la culpa de no responder
suficientemente a sus funciones de cuidado y soporte familiar, la falta de solidaridad
y dificultades de relacibn y comunicacion con otras mujeres, una interiorizacion y
asuncién profunda de la expectativa social que se tiene respecto a ellas; la falta de
autonomia y espacios propios, servicio incondicional a los demas, desconocimiento
y desvalorizacion de su cuerpo, sus emociones, y falta de participacion en un
sistema social e ideoldgico que las margina y las integra en una estructura patriarcal
(Bonino-Méndez 2004).

En un trabajo como el que se presenta, en que se pretende ver la repercusion
gue tiene en la salud de las personas cuidadoras de familiares dependientes en el

ambito domiciliario la organizacion de estos cuidados, la Terapia de Reencuentro
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aporta, ademas de un adecuado marco tedrico, su apuesta por el reencuentro: de
cada persona, cuidadora o cuidada, consigo mismo/a como persona integrada, y
con las otras personas, hombres y mujeres con quienes se relacionan en el ambito

familiar y comunitario.

1.2. Marco Conceptual

1.2.1. Concepto de cuidados

La accién de cuidar ha estado siempre presente en todas las culturas y
grupos sociales. El cuidado es entendido como el conjunto de todas aquellas
actividades humanas fisicas, mentales y emocionales dirigidas a mantener la salud
y el bienestar de la persona y/o comunidad (Colliere 1993, IMSERSO 2006). El
objeto de los cuidados va mas alla de la enfermedad; es todo lo que ayuda a vivir y
permite existir, por lo tanto, se refiere a todo lo que estimula la vida (Colliére 1993).
Concretamente, el cuidado implica acciones tales como aquellas destinadas a
mantener una alimentacion adecuada, la temperatura corporal adaptandose al
ambiente, habitos de higiene corporal o del hogar, la evitacidon de posibles peligros
y accidentes, sin olvidar todas aquellas otras actividades tan fundamentales para el
mantenimiento de una vida armonica y saludable como son el desarrollo emocional
y afectivo, las relaciones sociales, la actividad laboral y el entretenimiento (Agullo
2002, Bover 2004).

Si el autocuidado no es posible son otras personas quienes ejercen dichas
tareas. En este sentido, M? Silveria Agullé (2002), afirma que cuidar no es
unicamente una actividad fisica sino también, y fundamentalmente, una actividad
mental; cuidar significa, sobre todo, planificar y estar pendiente, prever las
necesidades antes de que surjan. Por ello, considera el cuidado familiar es algo mas
que realizar tareas, tiene inherentes elementos intangibles y por lo tanto
susceptibles de ser investigados con meétodos cualitativos. Hay un consenso
generalizado en la literatura acerca de que cuidar en la casa a un familiar constituye
una situacién estresante (Agullé 2002, Bover 2004, Hirst 2004, Esteban 2005,
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Bonilla de las Nieves, 2006, Zabalegui 2007).

1.2.2. Concepto de cuidados informales

El cuidado informal, en un sentido amplio, es el que es prestado por
familiares, amistades o el vecindario. Es una red social que se caracteriza por ser
de reducido tamanio, existir relacion y afectividad en el cuidado y, por no realizarse
de manera ocasional sino con cierta permanencia, duracion y compromiso
(Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales 2005). Para Pilar Rodriguez Rodriguez
(2004), consiste en el cuidado y atencion que se dispensa de manera altruista y
gratuita a las personas que presentan algun grado de discapacidad o dependencia,
fundamentalmente por sus familiares y allegados, pero también por otras redes y
agentes distintos de los servicios formalizados de atencion.

M? del Mar Garcia Calvente define también el llamado cuidado informal como:

Un sistema informal de prestacion de cuidados no remunerado
a personas dependientes, por parte de familiares amigos u otras
personas y constituye un verdadero sistema oculto de cuidados,
constituyen soélo la punta de un iceberg en el que lo informal se
configura como un verdadero sistema invisible de atencion a la
salud. (Garcia-Calvente, 2002)

Aunque a nivel institucional se sigue utilizando el término informal para definir
este cuidado generalmente familiar, empiezan a alzarse voces en contra del adjetivo
informal por sus connotaciones peyorativas.

De acuerdo con este sistema de cuidados, se entiende por cuidadores/as
informales o cuidadoras/es familiares aquellos que forman parte de la red social de
referencia de la persona dependiente, es decir, familiares, entidades de
voluntariado, etc., dedicadas en una parte de su tiempo a la atencion de las
personas con dificultades importantes para la realizacién de las actividades basicas
de la vida diaria (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales 2005).

Las tareas de una persona cuidadora, generalmente familiar, incluyen el

apoyo en las actividades basicas e instrumentales. Actualmente se diferencian las
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actividades basicas de la vida diaria (ABVD): higiene personal, alimentacion,
eliminacion, movilidad, administracion de medicacibn o curas basicas y las
actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD), como cocinar, limpiar, comprar,
usar el teléfono, lavar la ropa, planchar (Zabalegui 2007). Ademas, se dice que la
tarea de una persona cuidadora incluye también el hecho de dar apoyo emocional
y social, supervisar, hacer compafia, comunicarse y ayudar en el desempeno de
actividades sociales y recreativas (Dumont et al. 2010). En definitiva, los lazos
afectivos en la familia son mas estables y permanentes, lo que permite un mayor
compromiso de cuidado con la persona dependiente. Ademas permiten una
atencion integral, tanto instrumental como emocional (Bover 2004).

Dentro del sistema no profesional de cuidados, los vecinos y vecinas ofertan
un apoyo en recursos Y servicios adscritos al ambito geografico, habitualmente dan
soporte en emergencias temporales o en actividades que requieren una cotidiana
observacion para realizarlas, asi como acompafamiento en el domicilio. Por otra
parte, las amistades suelen realizar mayoritariamente un apoyo exclusivamente
emocional, ayudando a mantener la red social exterior y las actividades de ocio. No
obstante, debido a los cambios en el sistema formal de cuidados y otros
socioculturales y econdmicos, los amigos y amigas tienen cada vez una
participacion mayor en la realizacion de cuidados no formales (Himes y Reidy 2000,
Robles 2008).

Los elementos diferenciadores entre el cuidado informal y el formal residen
en que la persona proveedora del cuidado formal es profesional y oferta un servicio
especifico para el que ha realizado una preparacion que la habilita para su
realizacion. Es por tanto un estatus adquirido al contrario que el de la persona
cuidadora informal. A ello hay que sumar que la prestacion del cuidado por parte del
cuidador/a formal es universal, se da a cualquiera que tenga necesidad, sin
exclusiones, mientras que el informal se circunscribe al ambito familiar o doméstico
de la persona proveedora de los cuidados. Asi, también la relacién entre persona
cuidadora y persona cuidada, en el caso del cuidado formal esta caracterizada por
una neutralidad afectiva en contraposicion a la implicacién emocional de la persona

cuidadora familiar que brinda el cuidado informal (Bover 2004).
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1.2.3. Cuidados y dependencia

Como consecuencia del incremento del colectivo de personas mayores, ha
aumentado el numero de ellas que se encuentran en situacion de dependencia y

que necesitan cuidados. Asi pues, la Ley 39/2006 considera dependencia al:

Estado de caracter permanente en que se encuentran las
personas que, por razones derivadas de la edad, la 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
ofra u otras personas o0 ayudas importantes para realizar
actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas
con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros
apoyos para su autonomia personal. (Jefatura del Estado, Ley
39/2006)

La dependencia afecta a la poblacion de todas las edades y no va
necesariamente asociada a la edad avanzada pero, es verdad, que ésta supone un
tipo de dependencia especifica de la que se derivan condicionamientos singulares
(Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2005). En la actualidad, una de cada tres
personas dependientes tiene mas de 65 afos, de ahi que, la problematica de la
dependencia tienda a reducirse a la del envejecimiento (Rogero-Garcia, 2009, INE
2009).

En nuestro pais, un 8.55% de la poblacién esta en situacién de dependencia
y, de este porcentaje, un numero elevado son personas de edad avanzada con
algun grado de dificultad para realizar las actividades de la vida diaria (AVD), desde
el grado moderado a la dependencia total (INE 2009). Estas personas necesitan
apoyo de otras para realizar actividades, desde las mas basicas hasta las
actividades instrumentales, incluyendo ayudas materiales y técnicas (Rafael Puyol
y Antonio Abellan, 2006). También, se estima que, del colectivo de mayores de 65

afnos dependientes que recibe algun tipo de cuidado, en el 85% de los casos el
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cuidado es informal, lo que indica que la familia constituye la fuente principal de
apoyo en la atencién a las personas dependientes (Garcia-Calvente 2004, Rogero-
Garcia 2009).

Las necesidades que tienen las personas mayores dependientes son
principalmente relacionadas con la salud y los cuidados personales, y estas
necesidades son asumidas respectivamente por los servicios sociosanitarios y el
apoyo informal. Generalmente en su atencién intervienen tres agentes:

* La familia a través del apoyo o cuidado informal.

* Los servicios formales publicos con su oferta de servicios y prestaciones
economicas. Estos servicios formales responden a la dependencia a través
del sistema sanitario y de los servicios sociales.

* Los servicios formales privados con su oferta tanto mercantil como no

lucrativa.

1.2.4. Concepto de persona cuidadora familiar principal
Son varias las definiciones de la persona cuidadora principal. La persona

cuidadora familiar principal es entendida como:

Aquella persona que dedica la mayor parte de su tiempo a
atender las necesidades de la persona dependiente. Por lo
general, asume tareas del cuidado, con la responsabilidad que ello
implica, es percibida por los restantes miembros de la familia como
responsable de la persona dependiente y no es remunerada

economicamente. (Dwyer et al., 1994)
O como propone Inmaculada Ubeda:
La persona que proporciona la mayor parte de la asistencia
y apoyo diario a quién padece una enfermedad y/o también la que

permite vivir en su entorno y de una manera confortable y sequra
a una persona que por razones de edad o incapacidad no es
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totalmente independiente. (Ubeda 1997)

Estas personas son descritas habitualmente como segundas victimas de la
enfermedad (Perlado 1995), debido a que el problema de la dependencia no solo
afecta a quien la padece, sino también a quienes tienen que facilitar las ayudas
necesarias para que pueda seguir viviendo dignamente. Como refiere Rosa
Casado-Mejia (2008):

Cuando aparece una enfermedad o situacion de dependencia,
hallamos a un sujeto femenino tan volcado en la salud del otro/a
como descuidado de la suya propia. La mejoria o deterioro de
aquel ser que necesita cuidados, ocupa totalmente su

pensamiento, no hay lugar para otros contenidos.

Se usa el término sindrome del cuidador, para describir el desgaste fisico y
emocional y por tanto la sobrecarga que produce el cuidado familiar: ademas de su
uso en masculino (siendo mayoritario el niumero de mujeres cuidadoras), indica la
tendencia a medicalizar el cuidado familiar. Sin embargo, el cuidado familiar en si
mismo no produce la morbilidad y mortalidad reportada, mas bien se puede
argumentar que son las condiciones bajo las que se da este cuidado. Asuntos
etnicos, culturales, de género y sociales intervienen en esta carga. Asi pues, la
sobrecarga del cuidado genera desigualdad en salud en las personas que cuidan y,
por tanto, debe tenerse en cuenta en las politicas de salud publica (Hirst 2004,
Lopez Martinez 2005, Grinyer A., 2006; Sara Velasco, 2008).

Las personas que realizan los cuidados familiares cumplen una importante
labor social y econdmica para la sociedad, que previsiblemente tendra todavia mas
importancia en tiempos futuros, dado que las redes familiares son cada vez de
menor tamafo y, por lo tanto, hay menos cuidadores/as familiares disponibles
(Vitiliano et al. 2003).

1.2.5. Estrategias para la provision de los cuidados familiares
domiciliarios

21



Marco teérico

El tipo de cuidados familiares prestado a una persona dependiente ha

sido clasificado en funcion del tiempo dedicado diariamente (Casado-

Mejia y Ruiz-Arias, 2013), distinguiéndose tres tipos de estrategias de

provision de cuidados familiares:

Estrategia de asuncidn total de los cuidados. Nos encontramos
con una persona cuidadora familiar atrapada por la asuncion de toda
la responsabilidad en la realizacion de los cuidados, con poca ayuda
familiar muy agotada y manifestando soledad y, en algunos casos
dejando el trabajo para cuidar a su familiar. Tiene repercusiones
negativas tanto en la salud de la cuidadora (cansancio, agotamiento,
dolor de espalda, dolor crénico, aislamiento social, ansiedad,
depresion...) como en la dinamica familiar y social (deterioro de la
convivencia con los hijos, pareja y amistades). Existe bajo nivel
adquisitivo y el sentimiento de culpa esta presente en la cuidadora
que no tiene proyecto de vida independiente, y se encuentra

atrapada.

Estrategia de gestion asuncién parcial de los cuidados. Esta
situaciéon se presenta mas en personas cuidadoras familiares, hijas
generalmente, que alternan el cuidado entre las hermanas y los
hermanos y con bastante frecuencia tienen contratada a una
persona para que ayude en el cuidado, suelen mantener el trabajo
fuera de casa. La situacion es de una gran sobrecarga, muy
aumentada en el caso de que la cuidadora sea mujer: Trabajo fuera
de casa y durante ese horario, generalmente tienen una persona
contratada para el cuidado de su familiar, que se marcha en cuanto
llega, a partir de entonces se responsabiliza de los cuidados de su
familiar dependiente, de las responsabilidades familiares con los

hijos e hijas, con la pareja, con la casa, la compra, la comida
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Estrategia de gestion independiente del cuidado.. En esta realidad la
persona dependiente es la madre o el padre y la persona que gestion
el cuidado la hija que vive mas cerca o el hijo cuando no hay hijas.
En la mayoria de los casos hay una persona contratada interna que
es quien realiza los cuidados cubriendo tanto las necesidades
basicas como instrumentales asi como acompafamiento . Es la
situacion que mas favorece a las personas cuidadoras que gestionan
los cuidados de su familiar en domicilios separados, tanto en la salud

como en el mantenimiento de su proyecto de vida propio.
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PERSONAS CUIDADORAS FAMILIARES



Contexto y Marco Conceptual del Cuidado

2.1. Contexto sociodemografico, cultural y sanitario del cuidado

Asistimos a unos momentos en los que la situacion social, sanitaria y
politica se ha modificado de manera muy significativa. Hay varios aspectos que
son fundamentales en este cambio de contexto: los cambios sanitarios y
demograficos ocurridos en cuanto al aumento de enfermedades cronicas y de la
esperanza de vida y envejecimiento de la poblacion; los cambios en la situacion
laboral y social de las mujeres y las transformaciones en las formas de

convivencia y en las familias.

Estamos ante biografias de personas y familias no lineales y ante formas
de convivencia plurales y complejas que, sin duda, alteran los vinculos familiares
entre parientes que en otro tiempo quizas fueran mas estables, al tiempo que se
plantean nuevos retos en la configuracién de la vida familiar y laboral, con la
necesidad de organizar de forma diferente también el cuidado de la salud de los
miembros de la familia (Solsona, Viciana 2004). La sociedad se encuentra ante
nuevos retos para los que necesita instrumentos nuevos: atencion a las personas
mayores'®, conciliacién de la vida laboral y familiar,... Se requiere un concepto
nuevo de solidaridad entre las generaciones, entre los géneros, en un mundo

cada vez mas diverso y mas complejo. (Casado-Mejia 2008, Gonzalez 2009)

2.1. El envejecimiento de la poblaciéon

Uno de los hechos mas significativos y reiteradamente comentados del
siglo XX ha sido el envejecimiento progresivo de la poblacibn mundial,
especialmente en los paises desarrollados, donde la esperanza de vida ha
aumentado de una forma espectacular. Las mujeres de los paises de primer
mundo viven entre cinco y ocho afios mas que los hombres, sin embargo, en los
paises en via de desarrollo esta diferencia es menor. Concretamente en nuestro
pais la esperanza de vida de las mujeres es de 84,82 afos, superando en 6 afios

la de los hombres, que esta en los 78,87 afios (INE 2013, Freixas 2013).

15 Las recientes mejoras en las condiciones sociales y de salud publica han producido un
incremento notable de los grupos de poblacién de edades mas avanzadas, se plantea entonces
ya “dar mas vida a los afios”.
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Estamos, asistiendo a un cambio estructural en la medida en que se esta
produciendo el “envejecimiento de las personas viejas”, lo cual plantea un reto
social, cultural, sanitario y también una responsabilidad de investigacion (Freixas
2013). La poblacion europea envejece progresivamente, lo que provoca un
nuevo interés de las politicas publicas y exige e implica huevas aproximaciones
y enfoques que ayuden a focalizar mejorar las necesidades de las personas

mayores (Fatou y Roldan Garcia 2013)16,

Se esta originando un cambio social que afecta a la evolucién de la propia
sociedad en general, ya que este envejecimiento, (OMS 2012, Solsona Viciana
2004), viene acompafado de cambios en la estructura, tamafio y formas en la
familia, de cambios en el estatus de las mujeres, de reduccion creciente de las
tasas de actividad laboral entre las personas de cincuenta y cinco y mas afios
(INE 2015a, 2015b, Bazo 1990).

La poblacion de 65 y mas afios no ha dejado de crecer en ningln
momento, ha aumentado su peso relativo en el conjunto de la poblacién y su
papel en la sociedad, debido al descenso de poblacién mas joven, pero también
al aumento de la supervivencia a todas las edades, llegando a este colectivo
generaciones cada vez mas numerosas (Defensor del Pueblo 2002, OMS 2010).
Las personas octogenarias son el colectivo que mas crece en la Gltima década,
mientras que la poblacién de jévenes de hasta 20 afios es el grupo que mas
poblacién pierde!’. Ya desde los afios 90 se advertia el incremento de los
“‘mayores muy mayores” (Puga-Gonzalez 1999), es decir, la ganancia de
expectativa de vida a edades muy avanzadas, acentua la feminidad de la vejez,
una de las peculiaridades fundamentales de las personas mayores actuales.
Esto es debido principalmente a que, desde finales del siglo XIX se produce una
divergencia, en aumento, en la evolucion de la esperanza de vida de hombres y

mujeres, descendiendo mas rapidamente la mortalidad femenina.

16 Entre 2000 y 2050, la proporcién de la poblacion mundial con mas de 60 afios de edad se duplicara, ya
que pasara de aproximadamente el 11% al 22%. Se espera que el nUmero de personas de 60 afios 0 mas
aumente de 605 millones a 2000 millones en ese mismo periodo (OMS 2010).

17 En 2050 habra en el mundo cerca de 400 millones de personas con 80 afios o0 mas. Por primera vez en
la historia, la mayoria de los adultos de mediana edad tiene a sus padres vivos. (OMS 2010) En Espafia,
en el afio 2050, las personas mayores de 65 afios representaran mas del 30% del total de la poblacion. Los
octogenarios llegaran a superar la cifra de cuatro millones (Fernandez 2010)
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La forma de convivencia mas comun en las personas de 65 o mas
anos que viven en viviendas familiares es en pareja sin hijos en el hogar
(45,9%), seqguida de solas (22,6%) y en pareja con hijos (14,6%).

Entre las personas de 85 y mas afios la forma mas comun es vivir solas
(368.400 personas, lo que supone el 34,4% del total), seguida de en pareja sin
hijos en el hogar (23,4%) y con otros parientes que no son su pareja ni hijos
(20,2%) (INE 2015a).

La proporcion de personas mayores que viven solas se incrementa con la
edad: El estado civil se muestra como una de las variables que explica en mayor
medida la vida en solitario: la gran mayoria de las mujeres que viven solas son
viudas, la viudez femenina ha sido consecuencia de su mayor longevidad y de
un efecto cultural como era la costumbre social de separacion de varios afios

entre varones y mujeres al casarse (INE, 2015a).

El resultado de esta situacidén es que, en estos primeros quince afos del
siglo XXI, estamos asistiendo a un aumento de la demanda de cuidados de larga
duracion. Segun la OMS (2010): “Se prevé que de aqui a 2050 el numero de
personas de edad que no pueden valerse por si mismas se multiplicard por
cuatro en los paises en desarrollo. Muchas de las personas de mayor edad
pierden su capacidad de vivir de forma autbnoma debido a su limitada movilidad,
su debilidad u otros problemas de salud fisicos 0 mentales. Muchas necesitan
una atencion de larga duracion, como servicios de enfermeria en el domicilio y
atencion sanitaria comunitaria, residencial y hospitalaria.”

Por un lado esta realidad aumenta las situaciones de dependenciay con
ellas, la necesidad de cuidados a personas mayores dependientes (Casado-
Mejia y Ruiz-Arias 2013, Garcia-Calvente y cols. 2013). Pero no todas las
personas mayores son dependientes, mientras mas aumenta el nimero de
personas mayores mas se comprueba la diversidad entre ellas, y se destierra el
mito de que las personas mayores son todas iguales y tienen las mismas
necesidades (Regas 2010). Muchas de ellas juegan un rol social y/o familiar

activo, por ejemplo en el cuidado.

El aumento de la poblacion de personas mayores es una sefal del

desarrollo de un pais, puesto que quiere decir que acceden a un rango de edades
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elevado generaciones bien alimentadas, con salud, sin riesgos importantes de
enfermedades graves o de catastrofes masivas, convirtiéndose las personas
mayores saludables en un recurso para sus familias, para sus comunidades y

para el sistema econdmico general (Casado-Mejia, 2008)

El fendmeno del envejecimiento no tiene por qué suponer necesariamente
un aumento simétrico del nimero de personas mayores dependientes, pues la
edad no es el Unico factor que determina la aparicion de problemas de
dependencia. Los estilos y formas de vida influyen poderosamente sobre la
probabilidad de acabar perteneciendo al colectivo de personas mayores
dependientes. Por ello, en la medida en que las condiciones de vida previas a la
vejez de las nuevas cohortes de ancianos y ancianas sean mejores que las de
sus predecesores, el porcentaje de personas mayores con problemas de
dependencia puede ser menor que el actual (Walker 1994, Walker 1996, OMS
2010).

Las aproximaciones al envejecimiento realizadas desde una perspectiva
feminista proponen y recomiendan favorecer los estudios cualitativos sobre las
mujeres mayores y analizar su propio proceso de envejecimiento (Leyre Fatou y
Roldan Garcia 2013). Envejecer es un proceso ambiguo y paradojico sobre el
gue seguimos sin tener ideas demasiado claras (Freixas 2013). Todo esto

implica la necesidad de conocer la realidad de esta poblacion.

Si bien existen diversas perspectivas tedricas para definir el término
“‘envejecimiento saludable” y de la gran variabilidad del mismo proceso de
envejecimiento, existe acuerdo entre investigadores e investigadoras al
considerar que para que se produzca un “envejecimiento saludable” debe de
haber un buen funcionamiento fisico y mental (Seeman, Bruce y McAvay 1996)
y éstos tienen relacion con estilos de vida saludables (Vita y cols. 1998) y con
poseer redes familiares y sociales capaces de mantener la integracion social de
la persona mayor (Béland, y cols. 2000, Otero y cols. 2006).

Baltes y Baltes (1990) relacionan el proceso de “envejecimiento
saludable” con la trayectoria de vida y con la capacidad de adaptacion individual
para conseguir metas personales. Segun estos autores existen tres mecanismos
por los que las personas pueden conseguir sus objetivos afrontando las pérdidas

o deterioros que acompafian al envejecimiento. Estos mecanismos son la
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seleccion (evitar o restringir las actividades en algun dominio de la vida), la
optimizacién (enriquecer las reservas y los recursos) y la compensacion
(utilizacion de medios alternativos para alcanzar la misma meta). Esta misma
posicion la mantienen Von Faber, y cols (2001) y Bryant y cols (2001) quienes
insisten en la relacion entre capacidad de adaptacion, mantenimiento de
actividades que dan un significado a la vida y sentimiento de bienestar como
elementos que favorecen el envejecimiento saludable. Argumentos que también
comparte la OMS (2010).

La epidemiologia relaciona el concepto de “envejecimiento saludable” con
la trayectoria vital al entender que a lo largo de la vida se acumulan exposiciones
a factores de riesgo y éstos se activan en determinados periodos criticos
(Marmot 2001). La evidencia acumulada muestra que las condiciones de vida
durante la infancia son determinantes de los riesgos cardiovasculares, diabetes
y demencia (Ben-Shlomo, Kuh 2002). Desde el campo de la ecoepidemiologia
(Susser, Susser 1996) se puede realizar una aproximacién a las distintas
variables que intervienen en el “envejecimiento saludable”, este modelo
contempla que los factores de riesgo se pueden organizar en varios niveles: un
nivel macrosocial donde se generan las desigualdades sociales y materiales
asociadas a la posicion socioecondémica, el género y la edad; un nivel intermedio,
entorno inmediato donde influyen los servicios sanitarios y sociales y las redes
de apoyo social; y un nivel micro donde influyen las caracteristicas individuales,
tales como la composicién genética, los habitos de vida y la salud fisica y mental.
Los trabajos muestran que las redes familiares y el apoyo social tienen un efecto
sobre la mortalidad, el estado de salud fisica y mental y la capacidad funcional
de las personas mayores (Everard y cols. 2000, Mendes de Leén, Glass y
Berkman 2003). En definitiva, queda de manifiesto la relacion entre

“‘envejecimiento saludable”, estilos de vida y redes sociales.

Las personas en la actualidad estan alcanzando cada vez edades mas
avanzadas en mejor estado de salud, pero precisamente el hecho de que se viva
mas conlleva mayores probabilidades, por el propio proceso evolutivo, de
situaciones de deterioro funcional, enfermedades cronicas e invalidantes, que
estan estrechamente vinculados a la edad avanzada, ya que las personas segun

van envejeciendo suelen necesitar mas asistencia y cuidados: aumenta la
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invalidez, la discapacidad y la minusvalia. Lo que se viene observando es que
en la medida en que las personas viven mas tiempo y la poblacién se hace mas
longeva, también se va viendo incrementado el nUmero de personas que no
podrian vivir dignamente sin asistencia (Casado-Marin y, Lopez-Casanovas
2001, Dooghe y Appleton 1996, Ikegami y Campbell 2002).

A pesar del logro social que supone aumentar la esperanza de vida de la
poblacién, el proceso de envejecimiento demografico también tiene su
contrapartida: un incremento en el nimero de personas ancianas que pasan los
ultimos afios de sus vidas en situaciones de dependencia®, padeciendo en
muchos casos, enfermedades para las que no existen mas que tratamientos
paliativos (demencias, afecciones respiratorias, reumatismo, etc.). Esto, en la
sociedad actual, ha producido una creciente demanda de recursos y programas
de atencion a las personas con problemas de dependencia. Esta dependencia
vendra definida por la relaciéon de la longevidad, prevalencia y duracién de las
enfermedades cronicas, lo que a su vez influird en el sistema sanitario (Escuela
Andaluza de Salud Publica. Consejeria de Salud. Fundacion Andaluza de
Servicios Sociales. Consejeria de Asuntos Sociales 2003). Desde los afios 80 se
preveia que el volumen de cuidados de salud se requeriran cada vez a una edad
mas tardia, pero las personas en un momento dado necesitaran los cuidados: el
deterioro severo de la salud llegard mas tarde, los costes se posponen y se
concentran en las edades méas avanzadas y en el periodo previo a la muerte

(Borgotta y Montgomery 1987).

El impacto en el sistema de salud del notable volumen previsto de
personas mayores sera, por tanto, consecuencia de las condiciones de vida de
la poblacién y del alcance de la dependencia. Las consecuencias de la mejora
de las condiciones de la poblacién anciana pueden influir en los cambios de las
politicas (IMSERSO 2002). Promocionar la calidad de vida en la vejez y en la
vejez dependiente, la compresion de la morbilidad, es el reto mas inmediato de
las politicas sociales, de los servicios sociosanitarios, y de la sociedad en

general.

18 E| 8.55% de la poblacion espafiola sufre alguna discapacidad o limitacion, de los cuales
aproximadamente el 59,9% son mujeres, el 70% superan los 65 afios (INE 2008).
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De acuerdo a los datos del Instituto Nacional de Estadistica del afio 2008
(INE 2009), hay mas de dos millones y medio de espafioles mayores de 65 afios,
cuyas condiciones encajan en la definicion del Consejo de Europa sobre la
dependencia de 1989: “estado en que se encuentran las personas que por razon
de su falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad
de ayudas o de asistencias importantes para la realizacion de las actividades de
la vida diaria”. Asimismo, la dependencia también puede presentarse o verse
agravada por la ausencia de integracion social, de relaciones solidarias, de
entornos accesibles o de recursos econdmicos adecuados para la vida de las
personas. Ya en 1980, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) establecia un
concepto de dependencia en los siguientes términos: “la restriccion o ausencia
de la capacidad de realizar alguna actividad en la forma o dentro del margen que
se considera normal (asearse, vestirse, comer, beber y cuidar del propio

bienestar)”. (OMS: Recomendacién n ° 98)'°,

En un primer acercamiento, puede decirse que la aparicion de la
dependencia esta intimamente ligada a la pérdida de facultades debido a
problemas de salud, entendidos en el sentido mas amplio, o de pérdida de
autonomia, por limitaciones fisicas, cognitivas o funcionales. Pero gran parte de
la dependencia viene motivada por la carencia de capacidad de autogobierno, y
no solo por la falta de autonomia funcional, siendo sus causas mdultiples y

complejas (Castén Boyer 2007)%°.

Las enfermedades que mas dependencia motivan no son fatales, sino que
se cronifican. El incremento en el nimero de personas mayores origina
necesidades acrecentadas de servicios y bienes relacionados con la salud y con

los sistemas de proteccion social?!, asi como necesidades de cuidados de larga

19 Adoptada por el Comité de Ministros de 18 de septiembre de 1998.

20 Asi, existen situaciones de dependencia funcional, casi exclusivamente en hombres que, ante
la pérdida de la pareja y la emancipacion de los hijos, no se encuentran preparados para
desenvolverse por si mismos en tareas cotidianas (hacerse la comida, por ejemplo),
respondiendo a un estereotipo que en algunas generaciones sigue vigente hoy en dia.

21 El 20% del gasto sanitario se emplea en atender a personas en el ultimo afio de su vida, pero
recientes estudios apuntan a que los costes de aquellos que mueren a partir de los 80 afios no
alcanzan el 80% de los gastos de aquellos que mueren entre 65 y 79 afios. Las personas
mayores dependientes acostumbran a necesitar de la asistencia sanitaria con una frecuencia
muy superior a la del resto de la poblacion (Defensor del Pueblo 2002, SESPAS Sociedad
Espafiola de Salud Publica y Administracién Sanitaria 1998).
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duracion (Casado-Marin 2002, Caston Boyer, Ramos Lorente, M2 del Mar y
Moreno 2004).

Al considerar las variables sexo/género y edad, se puede comprobar que
las mujeres con limitaciones funcionales son mucho mas numerosas que los
varones al hacerse mayores: El 59,8% de las personas espafiolas con
discapacidad son mujeres. Las tasas de discapacidad, por edades, son
ligeramente superiores en los varones hasta los 44 afios y a partir de los 45
se invierte la situacion, creciendo esta diferencia a medida que aumenta la
edad (INE 2008).

La principal consecuencia de la aparicion de una situacion de
dependencia es la necesidad de asistencia y apoyo para el desarrollo de rutinas
de la vida diaria (INE 2008). Muchas de estas necesidades se han solventado
tradicionalmente a través de las redes familiares y del cuidado informal, sin llegar
a articularse como demandas fuera de ese ambito. La longevidad y los avances
sanitarios han contribuido a dotar de buena calidad de vida a personas que
alcanzan unas edades que generaciones anteriores ni podian sofiar, pero
también a alargar los periodos en que aparecen niveles de dependencia mayor

0 menor, que antafio eran mas infrecuentes y mejor asumidos por las familias.

El problema puede tornarse dramatico en el caso de personas
dependientes afectadas por enfermedades degenerativas que implican
deterioros cognitivos, tipo Alzheimer y otras demencias similares, cuyos
cuidados pueden desarticular al entorno familiar, ya que estas patologias
dificultan gravemente la comunicacion y la convivencia de la persona mayor en
el seno familiar, porgue exigen atencion constante, afiadiéndose que la
irreversibilidad del estado se prolonga en el tiempo, con efectos demoledores

sobre las personas cuidadoras familiares.

La cuestion se plantea como problema colectivo no solamente por las
dimensiones que alcanza el fenémeno del envejecimiento, sino también por la
arraigada conciencia de que, tanto desde la perspectiva ética como desde la

econdémica, parece conveniente ayudar hoy a quienes ayer invirtieron sus
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esfuerzos en la construccion de la sociedad actual. El problema es la trayectoria
histérica de escasa cobertura que se da desde los servicios publicos??.

La calidad de vida en la vejez tiene que ver con la seguridad econémica y
con la inclusién social que se asegura por medio de infraestructuras de apoyo y
redes sociales. Todo ello promovera la participacién de las personas de edad
como miembros activos de la comunidad, una de cuyas funciones puede ser
transmitir sus experiencias a las generaciones mas jovenes, al tiempo que
comprenden su estilo de vida y los desafios que les son propios. Con ilusiones,
que van cambiando a lo largo de la vida, con un proyecto que estructure los dias,
sintiendo autonomia, control sobre la propia vida, una cierta libertad disponible,
redes de apoyos familiares y de amistad que ayuden a la adaptacion necesaria,

se puede ser feliz y saludable a edades avanzadas (Freixas 2001, OMS 2010)

Todo ello en una sociedad inmersa en procesos que la llevan también a
ella a aprender a envejecer. La calidad de vida en la vejez dependiente implica
necesariamente el apoyo social y familiar a las personas que desean continuar
viviendo en la comunidad, siendo cuidadas en familia, para que puedan seguir
haciéndolo, al tiempo que siguen desarrollandose todas sus potencialidades
hasta el ultimo momento (Dixon, Walker y Salek 2006).

El fendmeno de la dependencia representa uno de los grandes retos para
la Europa del siglo XXI y comportard, como ya se esta observando, un profundo
replanteamiento de los sistemas de proteccion social actuales. Pero también
presenta oportunidades, como la capacidad de generar riqueza y empleo en uno
de los ambitos econémicos que en su momento fue identificado por la UE como
uno de los “yacimientos de empleo” mas claros entre los que conforman los

servicios de proximidad (Comision de las Comunidades Europeas 1993).

Por lo tanto, el aumento de la demanda de cuidados de larga duracion
que precisa recibir una cierta proporcion del colectivo de las personas mayores

22 En Espafia este pobre desarrollo de los cuidados formales que se ha observado hasta ahora
con relacién a otros paises europeos, mas que el reflejo de una inhibicién por parte de los
sectores publico y privado en esta materia quiza deba ser entendido como el resultado de la
existencia de un “modelo familiar” referido que, hasta el momento, se ha revelado suficiente para
atender gran parte de las necesidades de las personas mayores dependientes (Esping-Andersen
1999, Navarro 2006)
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debido al deterioro de alguna o varias capacidades funcionales puede permitir
dinamizar el sistema econdmico al impulsar mercados de servicios sociales que

hasta el momento mostraban escasa presencia.

El 7,5% de las personas mayores que necesitan cuidado no lo reciben.
De quiénes lo reciben, el 89,4% recibe cuidado informal, el 14,8% servicios
privados y el 8,1% servicios publicos. Cuidado formal e informal se combinan en
el 11,9% de los casos (Rogero 2009). El cuidado se presta por redes sociales de
apoyo, fundamentalmente la familia mas cercana constituyendo para las
administraciones una verdadera ventaja el que personas dependientes en el
cuidado de su salud permanezcan en sus propios hogares, pues la solucion a
sus necesidades estaba y sigue estando, en manos de la comunidad y no del
sistema formal de salud (Jamieson, llisley 1993, Zabalegui Yarnoz y cols. 2007,
Casado-Mejia y Ruiz-Arias, 2013).

No existen infraestructuras adecuadas para atender la creciente demanda
sociosanitaria, lo que ha dado lugar a que, hasta la fecha, no se hayan resuelto
de forma satisfactoria y homogénea las necesidades y demandas de las
personas mayores, discapacitadas y de pacientes cronicos (Aguilar Belda 2003).
Es necesario el apoyo material y afectivo a los familiares que, con distintos
grados de implicacién, participan en la accion de cuidar; son necesarias politicas
gue tengan presente la dimension femenina de los cuidados de salud, para que
no contribuyan a seguir reforzando el rol dependiente de las mujeres cuidadoras
(Flaskerud, Lee 2001).

La interpretacion del cuidado como un acto moral o de solidaridad
intergeneracional no significa que los proveedores/as de cuidados consideren
gue esta responsabilidad u obligacion moral es exclusivamente suya. El 2% de
los cuidadores/as consideran que el Gobierno deberia participar de ella tanto en
forma de apoyo econdmico con salario mensual, como con la asistencia a

domicilio (CIS. Centro de Investigaciones Sociologicas 1996).

Si se valorasen y cuantificasen las horas prestadas por las personas
cuidadoras a precios de mercado, el sector informal podria acercarse a una parte

considerable de lo que representa el gasto sanitario, ya que, el 5% de los
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responsables de hogar, mujeres fundamentalmente, dedican un promedio de al

menos cinco horas diarias a cuidar a un familiar enfermo o dependiente?3.

Aunque aparentemente la contabilizacion de los recursos adscritos al
cuidado de la salud sea una tarea técnica y meramente instrumental, sus
componentes politicos e ideologicos son de importancia decisiva: solo se
contabiliza aquello que previamente se tiene interés en hacer visible. La
contabilizacion de los costes invisibles o de los intangibles no es s6lo una
innovacion técnica, sino ideoldgica, porque desvela mecanismos sociales de

distribucion y adscripcion estructural de las cargas colectivas (Duran 2002).

Seria un objetivo prioritario, rescatar para el analisis socioeconémico y
politico los aspectos de la demanda de los cuidados (Dixon, Walker y Salek 2006,
Hayman y cols. 2001, Hickenbottom y cols. 2001). M2 Angeles Duran en su libro
“Los costes invisibles de la enfermedad”, arroja luz sobre nuevos tipos de
necesidades de la sociedad espafiola y sobre las situaciones de desigualdad y

dependencia originadas por la adscripcion social del cuidado (Duran 2002).

2.1.2. El cuidado en el seno de la familia

Cuidar es indispensable, no sé6lo para la vida de los individuos, sino

también para la perpetuidad de todo el grupo social.

El llamado “cuidado informal” se define como un sistema informal de
prestacion de cuidados no remunerado a personas dependientes, por parte de
familiares amigos u otras personas y constituye un verdadero sistema oculto de
cuidados”, “constituyen solo la punta de un iceberg en el que lo informal se
configura como un verdadero “sistema invisible de atencién a la salud” (Garcia

Calvente 2000, Garcia-Calvente y Mateo Rodriguez 2002).

El cuidado es un concepto problemético y se interpreta de manera distinta
dentro de cada pais, pero en el Sur de Europa la mayor parte de los cuidados

gue necesitan las personas mayores dependientes son asumidos por familiares

23 Ma Angeles Duran estimaba en 1999, que para sustituir ese tiempo por trabajo remunerado
seria necesario crear en Espafia al menos unos 600.000 puestos de trabajo (Duran 1999).
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(Esping-Andersen 1999) y allegados/as, es decir se realiza como “apoyo

informal” o “proteccion social invisible”.

Esto es alentado también desde la reorientacion a la que se esta
asistiendo de los sistemas sanitarios hacia la atencion a la salud en el propio
entorno individual, con énfasis en la desinstitucionalizacion de pacientes. La
atencién de las personas enfermas cronicas, ancianas, pacientes en situacion
terminal, con discapacidades o trastornos mentales, ejemplifican la asuncién
generalizada de que es mejor permanecer en sus propios hogares y mantenerse
en la comunidad (Dixon, Walker y Salek 2006, Hayman y cols. 2001,
Hickenbottom y cols. 2001).

Un rasgo que caracterizan el cuidado informal y que afecta muy
directamente a su reconocimiento social es que se trata de trabajo no
remunerado, lo que equivale a decir que no tiene un precio en el mercado, y esto
se confunde en demasiadas ocasiones con una ausencia de valor. El cuidado se
presta en virtud de las relaciones afectivas y de parentesco que unen a la
persona beneficiaria y sus cuidadores/as y, hasta ahora ha pertenecido al terreno
de lo privado, "asuntos de familia”, en los que el resto de la sociedad no debe
interferir. Se desarrolla en el ambito doméstico, y, como tal, queda oculto al

espacio publico.

Los servicios asistenciales no son suficientes en Espafia y, el cuidado de
personas dependientes ancianas y/o enfermas, descansa en la disponibilidad de
estas personas dispuestas a asumirlo. La demanda de cuidados generada por
las personas ancianas recae sobre la familia, no como institucion o concepto
abstracto sino sobre sus familiares, personas concretas de la red familiar que
reciben la demanda y la responden en diferente medida (INE 2008). Y este
cometido es dificil de compatibilizar con la incorporacién al mercado del trabajo
0 a cualquier otra actividad que requiera una actividad continuada. Por esto no

se puede quedar en el &mbito de lo privado, es una cuestion politica.

La prestacion de cuidados la realizan preferentemente familiares
convivientes, sobre todo las mujeres, pero también juegan un papel importante
familiares no convivientes, entre los que destacan las mujeres de la generacion

MAs joven; y no siempre es sobre una base de libertad de eleccién o adscripcion
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(CIS. Centro de Investigaciones Socioldgicas 1994). Incluso no convivientes
realizan contribuciones importantes, que en ocasiones no implica dedicacién
directa de cuidados. La demanda generada por la enfermedad y/o dependencia
es de diversa indole: de recursos econdmicos, de dedicacion de tiempo, de
identificacion afectiva, de espacio, de gestion,... (Bover Bover y Gastaldo 2005,
INE 2008)

En el contexto de nuestro Sistema Sanitario Publico, de cobertura
universal, la dedicaciéon fundamental que se demanda es la de tiempo?4,
realizado en un porcentaje aproximado de tan sé6lo un 14% por otros/as familiares
gue no son la mujer cabeza de familia (CSIC 1998).

Las actividades de las personas cuidadoras familiares se podrian
categorizar en soporte emocional, servicios basicos, actividades para el sistema
de salud formal y apoyo econémico (Horowitz 1985). Actualmente se diferencian
las actividades de la vida diaria (AVD): higiene personal, alimentacion,
eliminacion, movilidad, administracion de medicacion o curas basicas; las
actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD), como cocinar, limpiar,
comprar, usar el teléfono, lavar la ropa, planchar (Zabalegui Yarnoz y cols.
2007). El tiempo dedicado a cada una de ellas difiere segun los estudios de
diferentes paises (Wimo y cols. 2002), pero practicamente todos los/las
cuidadores/as (95%) ayudan a realizar AIVD vy, a llevar a cabo AVD (65%)
(IMSERSO 2002, INE 2009, Garcia-Calvente 2011).

La dedicacion al cuidado se asocia con la edad y con el género (Larsson,
Thorslund 2002, Del-Pino-Casado y cols. 2012), y tiene que ver con la ideologia
y actitud de las potenciales personas cuidadoras. El perfil de dedicacién es muy
irregular: los/las muy jovenes le dedican poco tiempo porque no son

habitualmente responsables de sus familiares de edad avanzada ni tienen

24 Sj se fija la atencion en las horas que son necesarias en el cuidado de las personas con
discapacidad, la gran carga recae sobre las mismas familias cuidadoras. El apoyo informal es
mayoritariamente de caracter continuo en un 75% de los casos, y en un alto grado tiene bastante
intensidad: un grupo muy numeroso necesitan més de 40 horas a la semana y un 40% de los/las
cuidadores/as informales llevan mas de 5 afios realizando esta tarea. Es decir, el/la cuidador/a
dedica una jornada semanal laboral, a tiempo completo, al cuidado de estas personas enfermas.
Las personas mayores con limitaciones en la capacidad funcional son especialmente
dependientes; por tanto, si se realizara un analisis parcial exclusivamente de este colectivo, las
horas de cuidados serian muchas mas (Duran 2002, INE 2008).
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todavia sus propios hijos/as, pero aun asi las mujeres jovenes dedican 10 veces
mas tiempo a esta actividad que los hombres jévenes, lo que da idea del peso
de tradiciones ideolodgicas, que siguen perviviendo. El grupo de 30-39 afios, con
mayor proporcion de hijos/as pequefios/as tiene una dedicacion media-alta, y es
el mas igualitario en la distribucion de la carga entre hombres y mujeres. Entre
los 40-49 afios baja la dedicacién y aumenta la desigualdad en la distribucion de

la carga, asumida por las mujeres en mucha mayor proporcion.

Los grupos mas afectados por el cuidado a personas mayores es el de
quienes tienen entre 50 y 59 afios?® y 60-69, donde se produce la maxima
dedicacion de las mujeres y la maxima desigualdad en la distribucion de la carga:
en este grupo los hombres no tienen ni la formacion para el cuidado que da la
experiencia, ni el deseo de hacerlo, por lo que no asumen esta funcion. A esto
se afiade la diferencia media de edad en las parejas, que hace que la mayoria
de los hombres conviven con mujeres de menor edad que les cuidan en sus
probables enfermedades. El grupo de mayores de 70 dedican menos tiempo a
cuidar, la carga se distribuye menos desigual, entre otras cosas porque muchas
mujeres a esa edad ya han perdido a su pareja, principal receptor de sus
cuidados (Duran 2002). En todos los grupos de edad, las mujeres dedican menos

tiempo a su propio cuidado que los hombres?®.

En 1995, el Instituto de Migraciones y Servicios Sociales (IMSERSO)
realizé la investigacion mas amplia sobre cuidadores/as informales hecha en
Esparfia (Colectivo IOE, IMSERSO y CIS 1995), entre otros muchos datos puso
de manifiesto que la proporcién de personas que a diario cuidan a personas

enfermas y/o dependientes es mas alta entre las que son responsables del hogar

% El perfil del cuidador es claramente femenino: las personas cuidadoras principales son
mayoritariamente mujeres (el 83,7%), y cuentan con un promedio de edad que permite hablar de
mujeres “maduras” (INE, IMSERSO y Fundacién ONCE 2002, INE 2009). Es decir, entre 50 y
60 afios, las mujeres tienen una alta probabilidad de contar con progenitores en una fase
avanzada de la vida y maridos con una edad superior a la suya (unos 6 afilos mayores de
promedio) y, por tanto, con un alto riesgo de comenzar a padecer alguna discapacidad; amas de
casa en un 60% o trabajadoras fuera de casa en un 22%.

26 Entre un 25% y un 39.4%, segun las fuentes, de cuidados los prestan los propios hijos (6%) e
hijas (40%) (INE, IMSERSO y Fundacién ONCE 2002), aumentando el porcentaje si la persona
discapacitada supera los 80 afios; un 27-32% el otro conyuge si vive (siendo las mujeres mas
gue los varones los que dedican mas tiempo a estos cuidados), y un 10-18% otra familia, como
hermanos/as y sobrinos/as. Los servicios sociales no alcanzan el 4% como principales
cuidadores de las personas mayores discapacitadas. (Casado-Marin, Lépez-Casanovas 2001,
Puga-Gonzalez 1999, Sancho 2002).
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con bajo nivel de estudios, y entre quienes se dedican en exclusiva al hogar.
Ademas de la importante influencia de la edad, la dedicacion al hogar, al cuidado
y la disponibilidad de ayuda remunerada y no remunerada, se asocian entre si
circularmente: cuidan porque se dedican al hogar, y se dedican al hogar porque
tienen que cuidar. La proporcion de cuidadoras amas de casa y cuidadoras
jubiladas es el doble que para las responsables del hogar que tienen empleo. La
condicion de no activa es causa y consecuencia de la condicion de cuidador/a:
el cuidado se asigna a quien no tiene trabajo remunerado, y los que lo tienen
encuentran muy dificil continuar con el cuidado sin sufrir repercusiones
econémicas que no pueden o no quieren permitirse (Henz 2006, Casado-Mejia
y cols. 2014).

Mantener a la persona que hay que cuidar en su propio domicilio,
ayudandole personalmente, con ayuda de otras personas, o ingresarles en una
residencia no esta al alcance de las rentas bajas ni lo han estado histéricamente
y no las consideran como alternativa real al cuidado. Sin embargo son las
alternativas que prefieren personas de mayor nivel socioeconémico con mayor

capacidad adquisitiva y participacion en el mercado de trabajo.

Segun un informe de la Comunidad Europea (Oficina de Publicaciones
Oficiales de las Comunidades Europeas 1993), el proceso de conversion familiar
en cuidador/a es progresivo. Puede ser que cuando empieza la situacion del
cuidado, se marquen limites precisos, que algunos/as cuidadores/as no estan
dispuestos a traspasar, porque no quieren o se consideran incapaces; pero en
gran proporcién se sobrepasan. Su implicacion es progresiva, bajo la influencia
de un proceso lento, de deterioro fisico o psicolégico de un/a familiar que no
permite reconocer facilmente que se han superado los limites, convicciones e
ideas previas (Cameron y cols. 2006). Con el tiempo van adquiriendo la
experiencia y capacidad que antes no pensaban que pudieran llegar a alcanzar
(Oficina de Publicaciones Oficiales de las Comunidades Europeas 1993). Un
tercio de las personas que cuidan manifiestan haber sufrido problemas de salud
derivados de su tarea de cuidar; recorte en su vida social, dificultades para
atender el resto de sus responsabilidades laborales y perjuicio en la relacion con
su pareja (Cannuscio y cols. 2004, Ministerio de Sanidad y Consumo 1999, INE
2008).
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¢ Por qué se cuida? Lo primero que acude al pensamiento son los motivos
econémicos, en un doble sentido, lo que puede ganar la persona que cuida
(recepcion de pension, herencia,...) y lo que le cuesta el cuidado (gastos de
asistencia sanitaria, alojamiento, manutencion, equipamiento,...) en cuanto a
gastos directos, y posible pérdida de empleo, dependencia, empobrecimiento,...
como gastos indirectos y mas importantes (Andersson, Levin y Emtinger 2002).
Pero diversas fuentes muestran (CIS. Centro de Investigaciones Socioldgicas
2013), que aunque las motivaciones econdmicas tengan un peso importante en
cuanto a problemas o cargas afadidas, el cuidado a personas mayores,
enfermas o dependientes estd motivado por otros factores que tienen mas que

ver con cuestiones afectivas, éticas y de presion social (Maite Brea 2015).

La razon mas comun es de tipo ético, el cuidado a familiares mayores en
situacién de enfermedad o dependencia se considera un deber moral; también
el peso de los valores tradicionales sobre los derechos y deberes, en el seno de
la familia, ejercen su presion. Pero también hay que tener en cuenta otros
factores como la imposibilidad de otra alternativa por incapacidad econdémica,

por ejemplo (Andersson y cols. 2003).

Existe un sentimiento generalizado entre la poblacion de la asuncién del
cuidado de las personas mayores de la familia como parte de los deberes
familiares, y por la concepcion de la familia y sus roles, se rechaza de forma
unanime la institucionalizaciéon, ya que se entiende como un deber de
correspondencia con los padres ancianos, con carifio y afecto. Las personas
cuidan por una suerte de imperativo social, que luego lleva a todo un entramado
de relaciones complejas y sentimientos contradictorios (Bazo y Dominguez-
Alcén 1996, Maite Brea 2015).

2.1.2.1. Familiay cuidados

En el contexto europeo, los paises mediterraneos constituyen aun un
ejemplo y paradigma del modelo de bienestar familista, segun el cual las politicas
publicas dan por supuesto que las familias deben asumir la provision de
bienestar a sus miembros, sin que, por parte de los mecanismos protectores, se
dediquen apenas prestaciones a las familias (Esping-Andersen, 2002). En la

Europa del Sur ha predominado un modelo de solidaridad familiar y de parentela
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(family/kinship solidarity model) con so6lidos lazos familiares y de parentesco, una
mayor institucionalizacion del matrimonio, unas bajas tasas de divorcio y de
cohabitacion asi como pocos nacimientos extraconyugales. Por otra parte, las
obligaciones familiares se han extendido frecuentemente a miembros de la
familia extensa de ambos conyuges y sus parentelas (Naldini 2003,Flores
Angeles y Tena Guerrero, 2014). Asi pues, la proteccién social en el régimen
mediterraneo sigue apoyandose sobre todo en la familia como productora y
distribuidora de bienestar. El concurso de las mujeres en la provision de cuidados
no remunerados, principalmente para personas mayores, ha sido decisivo en el
mantenimiento de una solida cohesion social en los paises de la Union Europea
Meridional. Tradicionalmente, los poderes publicos han contado con la existencia
de una fuerte obligacion moral entre los miembros familiares, sobre todo los
femeninos, por lo cual han hecho un esfuerzo de gasto publico mucho menor
respecto a la familia que en los paises mas desfamilizados de la Europa del
Norte. Asi, la familia ha sido el principal canalizador y amortiguador de las
carencias estatales en las politicas econdmicas y sociales en el régimen
mediterraneo del bienestar, al haberse asumido que una parte importante de las
actividades de bienestar y satisfaccion vital de la ciudadania seria cubierta por
la familia, con o sin ayudas publicas. Hay que tener en cuenta que en algunas
sociedades, principalmente las anglosajonas, la familia nuclear empieza a ser
una rareza. En los regimenes anglosajones y noérdicos las familias
monoparentales o monomarentales son ya la cuarta parte del total de familias
con algun hijo/a menor de 18 afos. En paises como Espaia e Italia, sin embargo,
la proporcién en 2002 no llegaba a una de cada 10 (Carling y Duncan, 2002). En
la actualidad la cifra de hogares monoparentales es de 500.000, siendo el 89%
monomarentales (INE, 2014).

Refiriéndonos a la evolucion reciente de la poblacion europea, distintos
especialistas han puesto de relieve como se ha reducido notablemente el tamaino
objetivo de la red familiar (Pérez Diaz, 2003, Vizcaino, 2000, Walace 2000,
Galvez y Torres 2010, Galvez 2013). Esta reduccion de la red de parentesco
afecta de manera desigual a las generaciones, pues a modo de ejemplo,
mientras que la generacion actual de adultos mayores, tiene una red de
familiares directos relativamente alta, no puede decirse o mismo de las nuevas

generaciones (Pérez Diaz 2003, Galvez 2013). Esta circunstancia puede afectar
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favorablemente a las generaciones de jovenes que pueden tener el apoyo
continuado de sus padres, madres, abuelas y abuelos, pero genera manifiestas
incertidumbres sobre la continuidad de la misma en siguientes generaciones
(Gélvez 2013).

La familia esta cambiando radicalmente su estructura y esto esta
influyendo en los cuidados. Actualmente, la mayoria de sus miembros trabajan,
la monoparentalidad, (monomarentalidad) e incluso el tamafio de las viviendas
estan ocasionando que los cuidados no puedan ser prestados en el seno familiar
(Puyol y Abellan 2006).

Dentro de los cambios histéricos acaecidos en la familia espafnola, de
mayor relevancia y visibilidad, ha sido el nuevo rol de las mujeres a partir de
finales de los sesenta con la transicion a la democracia, cuando aumenta
notablemente la presencia de la mujer en todos los ambitos de la vida publica
espanola (Alberdi 1999, Borderias, 2007). Este hecho ha sido clave en una
sociedad altamente sexista, donde el rol de la mujer quedaba relegado
fundamentalmente al ambito doméstico y a las relaciones de dependencia
respecto al varén (Sanchez Vera 2009, Flores Angeles y Olivia Tena Guerrero
2014).

La elevada valoracién que entre la poblacion espainola goza la institucion
familiar ha sido casi una constante en los estudios sociolégicos, incluso entre las
generaciones mas jovenes. Asi desde la transicion politica hasta la actualidad,
la familia ha venido apareciendo como una de las instituciones mas valoradas de
la sociedad espafiola, lo que se observa de manera constante a lo largo de los
bardmetros que realiza trimestralmente el Centro de Investigaciones
Socioldgicas de Espanay en la literatura (CIS, 2013; Pedro Sanchez Vera, 2009).
La familia se muestra como el aspecto vital mejor valorado, por encima de
amistades, politica, religién, bienestar econdémico o trabajo. El grado de
satisfaccion con la vida familiar también es elevado; en los ultimos 15 afios, el
90% de los espafioles y espanolas han declarado mostrarse muy o bastante
satisfechos con su vida familiar (CIS, 2013). Durante generaciones, y aun hoy,
es la familia la que ha venido actuando de verdadero Ministerio de Asuntos
Sociales (la mujer mas exactamente) y resolviendo problemas de todo orden,
que van desde el cuidado a las personas dependientes, la atenciéon a los/las

adultos/as mayores, la solidaridad con los miembros que quedan en paro, con
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los/las drogodependientes, los/las discapacitados, y asi, un largo etc. (Sanchez
Vera 2009). Todos estos cambios lejos de debilitar, han revitalizado a la
institucion familiar, la cual, y a pesar del crecimiento en el numero de
separaciones y divorcios, tal como hemos sefalado anteriormente, sigue siendo
muy valorada por la poblacion espafiola. Dejando al margen los cambios
demograficos y politicos, lo primero a destacar de los resultados de los estudios
que tienen por objeto la familia es la importancia que los/las espafnoles/as
atribuyen a la misma, siendo importantes las redes familiares en la solidaridad y
en la reciprocidad, asi como en la articulacion de las relaciones sociales (Meil,
2000, Moreno 2002, Sanchez Vera 2009).

Sobre el protagonismo de la familia y en particular sobre el mayor papel
cuidador de la familia de clase baja espafnola, se pronuncia Jesus de Miguel,

especialista en la materia:

A pesar de los cambios recientes a finales del siglo XX, la
familia sigue siendo la primera institucion de servicios sociales en
la sociedad espariola. Por supuesto no todas las familias son
iguales. Es un dato empirico que las familias de clase baja son
mas ayudadoras que las de clases altas. Este hecho tiene varias
lecturas: a) las familias pobres tienden a ser mas ayudadoras
porque tienen mas situaciones de precariedad entre sus
miembros; b) a eso contribuye el que ademas son mas extensas,
tienen mas miembros en posibles situaciones de precariedad, y
menos ingresos per capita; c) quizas es que las familias de clases
mas bajas sean mas generosas; d) es posible también que sean
mas pobres precisamente porque son mas altruistas. La realidad

es una combinacion de estas cuatro hipétesis. (De Miguel, 1998)

De otra parte, un fendmeno en el que sin duda habra que incidir aun mas,
es el de las diferencias de género en el ejercicio real de la solidaridad familiar.
Referido en concreto al cuidado de las personas mayores, segun los estudios
realizados sobre vejez y familia en Espafia, son las familias las que en un 90%
cuidan al anciano/a cuando esta enfermo/a (Moreno 2002). A este respecto y de

manera muy grafica, Iglesias de Ussel (1998), se referia a la familia y en concreto
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a la mujer, como el verdadero Ministerio de Asuntos Sociales en Espafa.
Igualmente, se ha referido el rol cambiante de la supermujer meridional, para
poner de relieve el esfuerzo que supone para la mujer la coexistencia del cambio
de roles en el ambito laboral y el mantenimiento de ciertas obligaciones
familiares, sobre todo en lo concerniente a la atencién a los/las mayores (Moreno
2002).

Distintos estudios socioldgicos realizados por el Instituto de la Mujer, y por
el CIS, han puesto de relieve la pervivencia de una desigual distribucion de
tareas dentro del hogar. Un estudio de Jesus M de Miguel en 1998 prestaba
especial importancia a este aspecto, y afirmaba lo siguiente: Es un hecho que la
igualdad de los sexos respecto a la ejecucion de tareas domésticas resulta
bastante lejana.

Hemos de afadir que el cuidado a los ancianos y ancianas dependientes
esta asociado también claramente a un rol de género (Casado-Mejia 2008). Asi
pues, el perfil de la persona que cuida es claramente femenino: las personas
cuidadoras principales son mayoritariamente mujeres (el 83,7%), y cuentan con
un promedio de edad que permite hablar de mujeres maduras (INE 2002), amas
de casa en un 60% o trabajadoras fuera de casa en un 22%. Practicamente todas
las personas cuidadoras (95%) ayudan a realizar tareas instrumentales de la vida
diaria (como comprar o cocinar), un 65% ayudan a realizar tareas basicas (como
higiene personal o comer), o un 60% han de proporcionar asistencia sanitaria a
la persona dependiente (curas, medicacion) (Zabalegui 2007, IMSERSO 2002).

2.1.2.2. El cuidado genera desigualdades: “Cuidan las familias”

significa “cuidan las mujeres”

Cuidar en las sociedades contemporaneas, atender la salud de las
personas de la familia que lo necesitan, esta asociado claramente a un rol de
género, en el contexto del desempefio del trabajo reproductivo, asignado
culturalmente a las mujeres en nuestra sociedad, como condicién natural. La
atencion informal a la salud se escribe, hoy por hoy, en femenino (Casado-Mejia
y Ruiz-Arias 2013). El cuidado de la salud de las personas que lo necesitan es

‘cosa de mujeres”, por eso cuando decimos "cuidar por la familia", estamos
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diciendo "cuidar por un familiar mujer": mujeres que responden al mandato de

género.

De todas las tareas realizadas en el ambito doméstico la mas invisible es
la de cuidar, porque cuidar de los demas es un componente basico en la
construccion social del género de las mujeres, con consecuencias importantes
para su actividad y para su identidad basada en la "mistica de la feminidad", uno
de cuyos rasgos es "trabajar por amor", “ser para otros/as” (Basaglia 1983).
Debido a su invisibilidad, el cuidado quizas no haya sido suficientemente
reflexionado e investigado: se diluye en relaciones afectivas, es natural, una
obligacion moral (Heierle-Valero 2004); y asi se confabula con la légica del

desprendimiento de si, todo gira en torno a quien lo reclama.

De esta forma son las mujeres quienes cuidan vitalmente a los/las
otros/as: nifios/as, familia, personas mayores y/o enfermas; cuidan de su
desarrollo, de su progreso, de su bienestar, de su vida y hasta de su muerte.
Proporcionar cuidado es dar una serie de actitudes a la otra persona como son
amor, abnegacion, carifio, caridad o compasion; valores que no son sinénimo de
dinero y éxito que son los que la sociedad considera como culminantes para el
triunfo social de una persona. Pero las mujeres, a través de proporcionar ese
cuidado, estan demostrando la solidaridad femenina hacia las carencias de los
demas.

Si no fuese por las personas cuidadoras, generalmente familiares, que
ofrecen una parte importante de su vida a atender a sus familiares, dedicando

una media de 70 horas a la semana a esta tarea, la mayoria de las personas

con dependencia no serian capaces de sobrevivir IMSERSO 2006).

Los estereotipos de género?’ (Barbera Heredia 2004) hacen creer que las
mujeres estan dotadas con una manera natural por cualidades como la
sensibilidad (Beavoir 1981) y la afectividad mientras que el hombre es

independencia y raciocinio. Se les esta pidiendo a las mujeres una heroicidad

2" Los estereotipos derivan de los mitos o creencias erroneas expresadas de forma absoluta y
poco flexible. Ambos ofrecen una guia de opinidn, conducta, valores, actitudes, sin reflexion,
cémodos, dificiles de desmentir por su generalizacion, resistentes al tiempo y al razonamiento,
con gran carga emotiva.
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permanente, que sean la cuidadora ideal, sin formacion previa, sin ayuda... y si

fallan, revive dentro de ellas el sentimiento de culpa, tan perverso para la salud.

Ademas, la misma estructura social que les demanda la tarea, se encarga
de naturalizarla (Jofré y Mendoza 2005) y, por tanto, de vaciarla de

reconocimiento.

El hecho de que el cuidado de la salud en la comunidad sea patrimonio
casi exclusivo de las mujeres (Garrido 2005), supone pues un elemento de
desigualdad de género (Presno Labrado y, Castafieda Abascal 2003, Garcia-
Calvente 2011). Las repercusiones mas frecuentes se sitlan en el &rea laboral:
asumir el papel de cuidadora conlleva muy a menudo la exclusién temporal o
definitiva del mercado laboral. Cuidar también tiene repercusiones sobre la
disponibilidad y uso del tiempo (tiempo para si mismas y de compatibilidad con
otras responsabilidades) y perjuicios en el terreno econémico (incremento de
gastos y disminucion de ingresos) (Garcia-Calvente y Mateo Rodriguez 2002).
La enfermedad y/o la dependencia produce en los cuidadores/as no
remunerados/as pobreza, dependencia y, en muchos casos, riesgo de contagio
o de conductas dafiinas, y exclusion social (Duran 2002, Garcia-Calvente y cols.
2004).

El que las condiciones de vida de las personas dedicadas al cuidado
informal no se investiguen convenientemente y no se reivindiguen para llevarlas
al término de lo digno, es una cuestion ideoldgica, y politica. Estas personas, de
momento no forman grupo, estan dispersas®®, absorbidas por sus tareas
individuales, muchas veces la enfermedad se presenta en un espacio breve de
tiempo y, ademas, la mayoria son mujeres, socializadas, como se ha visto, para
las exigencias tradicionales de servicio a los demas y olvido de las propias

necesidades o proyectos personales.

Este trabajo del cuidado, invisibilizado en el &mbito de lo doméstico?®,

implica que no exista para estos/as trabajadores /as ninguna normativa, directriz,

28 Cosa diferente ocurre con personas que presentan discapacidades permanentes congénitas o
adquiridas en edades muy tempranas, donde los/las cuidadores/as, generalmente jévenes, se
unen para buscar soluciones compartidas a su problema.

29 Desde la tradicional sociologia de la familia, se ha ocultado durante mucho tiempo el trabajo
doméstico realizado por las mujeres, tras su atencion a la unidad familiar (Borderias, Carrasco y
Alemany 1999).
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recomendacion que haya que cumplir en cuanto a salud laboral para proteger su
salud (Sandra Harding 2003) como la de cualquier otra persona trabajadora,
aungue exista en el marco constitucional.

Se ha puesto de manifiesto que cuidar afecta negativamente la salud fisica
y mental de la persona que cuida, asi mismo altera sus relaciones sociales y su
situacion financiera (Hirst, 2004, Bonilla de las Nieves, 2006). También se ha
evidenciado que cuidar a un familiar dependiente expone a la persona a sufrir
dificultades econdmicas y la hace vulnerable al aislamiento y la exclusién social
(Lépez Martinez 2005, Rogero-Garcia, 2009). Investigaciones recientes estan
concluyendo que las personas que se dedican a cuidar sufren desigualdades en
salud comparadas con la poblaciéon general, presentan mayor morbilidad (Hirst,
2004, Lopez Martinez 2005, Velasco, 2008, Garcia Calvente 2004) y se ocupan
menos de promover su propia salud (Casado-Mejia y Ruiz Arias, 2008 2013).
Factores como el tiempo de cuidados, el sexo de |la persona que cuida, el tipo de
enfermedad del familiar dependiente, etc., influyen en las personas cuidadoras,
pero no hay consenso sobre el efecto que producen los diversos factores y como
operan sobre la sobrecarga del cuidado. Revisiones criticas sefialan que hay
hallazgos poco claros sobre qué produce la carga del cuidado y qué mecanismos
la alivian (Hirst, 2004; Grinyer 2006, Ruiz de Alegria Fernandez de Retana 2006,
Lopez Martinez 2005).

La dependencia en muchas ocasiones es en todos los sentidos, teniendo
que asumir las necesidades tanto de cuidados, como afectivas, legales y

econdmicas, de las personas receptoras de los cuidados (Aoun y cols. 2005).

Si profundizamos en el aspecto psiquico la carga mental y emocional que
la persona cuidadora informal ha de soportar es extraordinaria (Amirkhanyan y
Wolf 2003): sentimientos de miedo, soledad (Ekwall, Sivberg y Hallberg 2005),
impotencia, responsabilidad, inseguridad y ansiedad, a los que se le suma la
cantidad de informacion que deben procesar, la rapidez de respuesta debida, los
obstaculos que se presenten en el proceso (Koenig 2004), las situaciones limites
con las que se enfrentan (en muchos casos de muerte inminente de una persona
querida) (Brazil y cols. 2005) y la calidad de las condiciones de desempefio de
la actividad (Chappell y Reid 2002). Ademas no solamente se dedican al cuidado

de una persona en cuestion, sino que han de desempefar otro gran resto de
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funciones para el resto de familiares y, hay que sumarle su propio trabajo
remunerado, si es que existe, del que depende su subsistencia o su calidad de
vida material y las oportunidades educativas y condicionantes de vida de la
siguiente generacion. A menudo todo esto se traduce en trastornos digestivos,
del suefio, dolores de cabeza, estados depresivos, irritabilidad,... (Andrieu y cols.
2007, Ankri y cols. 2005, Arai y cols. 2001, Bookwala y Schulz 2000).

Otro factor que influye en los cuidados es la relacion, diversa y compleja
gue se va estableciendo entre proveedor/a y receptor/a de los cuidados. En el
mejor de los casos se descubren antiguos lazos de afecto que favorecen una
relacion positiva, y que incluso puede producir una maduracion de la persona
cuidadora, pero en la mayoria de los casos se producen muchos conflictos entre
persona cuidadora y persona cuidada y entre el/la cuidador/a principal y otras
personas relacionadas (Argimon, Abos y Limon 2003, Baxter y cols. 2002, Brea
2015).

Las mujeres salen perdiendo como cuidadoras, pero también como
personas susceptibles de cuidados: cuando quienes enferman son las propias
amas de casa, o su probabilidad de recibir cuidados es menor que la de los
restantes miembros de la familia. La pérdida se produce a nivel simbdlico y
material puesto que ni siquiera existe un reconocimiento como técnicas y
expertas en la materia, sino que son mera mano de obra y sin apenas
compensaciones, 0 muy puntuales y sujetas a un trato social muy ambiguo
(Lagarde 1998).

El hecho de que se cuide gratuitamente a los y las demas, aunque influya
sobre todo a una franja concreta de mujeres, va mucho mas alla y afecta a todas
en su conjunto, ya que supone una manera de definir la ciudadania al margen
de las mujeres, una forma concreta de division sexual discriminatoria del trabajo,
de vincular afecto a cuidado y subvalorar todo tipo de tareas consideradas
femeninas; en definitiva, implica dar soporte cultural y estructural a la

desigualdad social de las mujeres y también a su mayor pobreza (Esteban 2005).

Las mujeres cuidadoras viven en un conflicto permanente en la toma de
decisiones sobre su vida y su salud (Frias y cols. 2005). Si el rol de cuidador/a

significa ser responsable de la salud de la familia y por ende de la propia,
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¢entonces, quién cuida de la salud de la cuidadora? (Garcia-Calvente 2000).
Cuidar la salud de otras personas supone un coste a diversos niveles que

impacta sobre la vida de las/los cuidadoras/es (Pinquart & Sorensen 2003b).

La salud de las personas cuidadoras, en general empeora; estan
expuestas a tensiones, tanto fisicas como psicoldgicas, superiores a sus fuerzas,
gue junto con la falta de descanso, son un riesgo importante para su salud (Aberg
y cols. 2004, Acton 2002).

Ante los problemas de salud femeninos, entre ellos los derivados del
cuidado, muchas veces se responde con incomprension objetiva v,
consecuentemente los remedios no solucionan los problemas, sélo los palian, a
veces solo sirven para adormecerlas, acallarlas o simplemente para que se
tranquilicen y acepten una situacion que les esta haciendo dafio (Burin, Moncarz
y Veldzquez 1990, Carme Valls 2010).

La forma en que la mujer muestra mas sus conflictos es
fundamentalmente corporal. En la medida que su palabra no tiene valor
socialmente, la mujer aprende a expresarse en gran medida con su cuerpo. De
ahi que su malestar por conflictos no resueltos se somatice en sensaciones de
ahogo, en tensiones musculares que generan cefaleas, dolor lumbar,... Estos
sintomas pueden tener causas organicas, pero muchos se deben a su rol de
género, es decir, el conflicto que produce a la mujer su rol social, la aceptacion
de su sexualidad, su relacion de pareja, su funcion de madre, cuidadora, etc.
(Sanz 1997)

Y, no hay que olvidar que, de manera muy importante, cuidar la salud de
otros/as tiene repercusiones sobre la propia salud. La asuncion del papel de
cuidadora supone un impacto sobre la calidad de vida y la propia salud de quien
asume éste (Badia Llach, Lara Surifach y Roset Gamisans 2004). Nos
encontramos en una situacién de encrucijada en la que habra que disefar
estrategias de solucion innovadoras para asegurar el cuidado de las personas
dependientes en el seno de la comunidad, sin menoscabar el derecho a la salud

y autonomia de las personas que las cuidan.

Aceptar el rol de género significa descubrir desigualdades en salud. La

OMS indica que el término desigualdad hace referencia a las diferencias en
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relacion con la salud que no soélo resultan innecesarias y se pueden evitar, sino
que, ademas, se consideran injustas y no equitativas. Siendo la eliminacion de
las desigualdades en materia de salud, es decir, la equidad, uno de los objetivos
prioritarios de la OMS y que estuvo y esta presente en sus principales estrategias

como “Salud para Todos en el afio 2000” y “Salud 21”.

La equidad en salud significa igualdad de oportunidades para desarrollar
y mantener la salud. Su objetivo es facilitar las mismas oportunidades a todos y
todas para que disfruten de todo su potencial en salud, de manera que ninguna
persona se encuentre en situacion de desventaja a la hora de alcanzar dicho
potencial de salud.

Crecer como miembros menos valorados, no tener tiempo de descanso y
recuperacion impedido por el trabajo doméstico, no tener cubiertas las
necesidades fisicas y psicolégicas porque hay que cuidar al hijo o la anciana que
convive en casa, anteponer el bienestar de las otras personas al propio, no poder
desentenderse de lo doméstico aunque suponga una doble o triple jornada, que
todo lo que se realice cada dia sea invisible, la violencia, la subordinacion, la
sumisién, la economia sumergida, los trabajos peores remunerados,... son
aspectos de las vidas de las mujeres que les hacen tener peor salud, aunque
tengan mas longevidad®. Son aspectos del género que transforman las
diferencias en desigualdades, desigualdades construidas socialmente (Doyal
2000).

Carol Gilligan (2013) habla de “la ética del cuidado” como una virtud moral
mas alla de una obligacion o una rutina. Mas bien como un compromiso ético y
politico que las mujeres hemos asumido desde antafio. En nuestra cultura se
considera natural que las mujeres cuidemos de todo el mundo... de tal manera
que la desigualdad genera un aprendizaje e incluso una identidad. Cabria incluir
la ética que deberia imperar socialmente asumiendo el problema de las
cuidadoras como una cuestion social y no solo asunto de mujeres (de

responsabilidad individual a responsabilidad publica). Porque indudablemente el

% Las mujeres tienen una expectativa de vida mas alta, pero también mayor morbilidad: mas
incapacidades, mas enfermedades cronicas no letales, mas enfermedades agudas, mayor uso
de los servicios sanitarios.
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trabajo desempefiado gratuitamente por las mujeres es un bien publico y social
que permite el desarrollo social y un importante ahorro econémico, el cuidado y
la asistencia no son asuntos de mujeres; son intereses humanos (Carol Gilligan
2013).

Cuidar es una actividad importante del desarrollo humano, produce
satisfaccion y plenitud, pero también requiere esfuerzo y renuncias a cuestiones
personales, lo que puede ser frustrante y generar conflictos internos. Cuidar es
una actividad gratificante que proporciona sentido de conexién y pertenencia,
pero también produce malestar y nos aleja de nosotras mismas (Leyvra Fatou y
Roldan Garcia 2013).

Cuando las mujeres se olvidan de si mismas para cuidar, cuando
demandan asistencia por dolor o malestar inespecificos, cuando se les indica un
ansiolitico o antidepresivo sin profundizar mas, cuando se tachan de “histéricas
y pesadas” porque “no tienen nada”, cuando van a las consultas con baja
autoestima porque lo Unico que hacen en su vida son tareas insignificantes como
limpiar, cocinar y atender a la familia; cosas todas ellas que no le ocurren a los
hombres, y atendiendo a la definicion de desigualdad de la OMS ¢ se pueden

evitar estas situaciones de diferencia? ¢,son justas? ¢ son necesarias?

Si se entiende la salud como define Enrique Najera, “la capacidad social
para gozar de la vida, para tener placer de vivir, para tener calidad de vida”
(N4jera Morrondo y cols. 1992), ¢ podemos afirmar que la salud de hombres y

mujeres es la misma?...

Se tiende a presentar los efectos derivados del cuidado familiar como
asuntos médicos y negativos, pero no siempre es asi. Las personas cuidadoras
no son solamente personas necesitadas de apoyo, tienen recursos y maneras
de afrontar con éxito las tareas de cuidar de otra persona, soportan el estrés, la
frustracion y logran retomar fuerzas para continuar cuidando (Ruiz de Alegria
2006). Los estudios cuantitativos que han evaluado la carga del cuidado obvian
aspectos tales como el significado que para la persona tiene el apoyo a ese
familiar dependiente (Hirst 2004, Grinyer A 2006). La carga del cuidado esta mas
relacionada con el significado que tienen las tareas o acontecimientos para la

persona que cuida que estos en si mismos; por ello, considerar la subjetividad

o1



Contexto y Marco Conceptual del Cuidado

se esta convirtiendo en un asunto con cada vez mayor relevancia e interés en
los estudios relacionados con el cuidado. Como sostienen varios autores y
autoras, la importancia del componente subjetivo en el cuidado familiar es cada
vez mas destacada, ya que se reconoce como determinante de generacion de
carga (Hirst 2004, Grinyer A. 2006, Ruiz de Alegria 2006, Lopez Martinez 2005).

Puede afirmarse que la familia espafola, y de manera especial las
mujeres, esta soportando un peso abrumador sin que, por parte de los poderes
publicos, se haya realizado un esfuerzo paralelo para mitigarlo (Aguilar Belda
2003).

El cuidado es una realidad social sujeta a un cambio continuo, y su
tratamiento tiene relacion tanto con el Estado del Bienestar como con el ambito
domeéstico, por lo tanto es un binomio entre lo publico y lo privado. Hasta ahora
habian sido las mujeres, dentro del ambito privado, quienes se hacian cargo del
cuidado, por lo tanto las mujeres estan contribuyendo al mantenimiento del

bienestar social.

Cuando se habla de repartir el cuidado entre la unidad familiar es a las
propias mujeres a quien les cuesta mucho dejar las cosas sin hacer, por su
propia resistencia al conflicto (Artacoz, Borrell y Benach 2001); pero existen unas
estrategias de conciliacibn como son un reparto equitativo del cuidado, trabajo a
tiempo parcial tanto para hombres como para mujeres, redes formales e
informales de apoyo, o delegar en el servicio doméstico. Esta ultima alternativa
parece que esta reservada a personas con un cierto nivel econémico, clases
medias y altas que han encontrado, en gran cantidad de ocasiones, en mujeres

inmigrantes jovenes la solucion para su situacién (Casado-Mejia y cols. 2012).

Es una situacidn paraddjica: el estado del bienestar garantiza la
proteccién de todos los ciudadanos y ciudadanas y se legitima precisamente en
razén de esas garantias, sin embargo se puede pensar que su pervivencia se
basa en buena parte sobre las redes familiares de apoyo, aun vigentes en
nuestra sociedad. Por eso, algunos/as autores/as consideran que el sistema
informal constituiria un verdadero "sistema invisible de atencion a la salud”. Los
cuidados informales se ocultan en el ambito de lo privado, como parte integrante

de la normalidad de la vida cotidiana, cotidianeidad doméstica donde se realiza
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buena parte del trabajo de la mujer y donde se mantienen las desigualdades
(Larrafiaga y cols. 2008, Garcia-Calvente y cols. 2011)

Si se desea que las familias continlen ejerciendo un intercambio de
bienes y servicios entre las generaciones, se las debe proveer de los recursos
necesarios. Deberan buscarse férmulas que permitan compartir el cuidado, en
un primer lugar considerando que los trabajos de las mujeres son de hecho
trabajos y, por tanto requieren reconocimiento, esté o no mercantilizado (Amoros
2000, Esteban 2005), y asi incluyan como elemento irrenunciable el respeto por
los derechos de todos/as los/as ciudadanos/as. Dotar a las personas de mas
poder de decision y gestibn es una de las vias para conseguirlo (Bazo y

Dominguez-Alcon 1996, Pérez Orozco 2011).

2.1.2.3. Cambios en el rol social de las mujeres y no tanto en el de

los hombres

A partir de los afos sesenta se produce otro hecho que condiciona nuestra
evolucion demografica y social: la incorporacion de la mujer al mercado de
trabajo. Su generalizacion provoca cambios importantes en el rol social de la
mujer, que afectan a la situacion y a la dindmica de las familias, y alteran

profundamente la dindmica demografica (Lafuente 2004).

En todos los paises de la UE se vive actualmente una etapa de transicion
entre un viejo modelo de reproduccion, basado en una nitida separacion entre el
ambito doméstico, en el que las mujeres se ocupan en exclusiva del
mantenimiento de la familia y de los hijos e hijas, y un nuevo modelo, todavia por
definir en todos sus aspectos, en el que ha desaparecido, 0 esti en vias de
desaparecer, el caracter exclusivo del papel que antes se atribuia a las mujeres.
El eje del cambio, de la transicidn, es la relacion entre la familia y el trabajo, que
no se reduce al problema de la conciliacion entre familia y trabajo, aunque lo

englobe.

Si lo que se podria llamar la primera transicion demografica, ligada a la

disminucion de la mortalidad, puede considerarse terminada en los paises
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desarrollados, la segunda transicion, ligada al nuevo papel de la mujer, se halla
actualmente en fase de desarrollo, lo que provoca, entre otras consecuencias,
que aparezcan grandes diferencias entre paises3*?, segun que los cambios se
hayan iniciado antes o después o que se produzcan con mayor o menor rapidez.
En todos, sin embargo, se dan las mismas caracteristicas de fondo: el aumento
de la actividad de las mujeres y la transformacion de las formas y las estructuras

familiaresss.

Las mujeres dejan de ser exclusivamente amas de casa y madres: la tasa
de actividad de las mujeres es todavia inferior a la de los hombres, pero las dos
se van acercando progresivamente, en toda Europa, el comportamiento de las

mujeres se va acercando al modelo masculino de insercion laboral.

En 2002 la tasa de actividad femenina en Espafa era del 41,8%, una de
las mas bajas de Europa y lejos de la media, que se sitia en un 48%. Sin
embargo, desde 1995 el crecimiento de las mujeres empleadas ha sido
constante y muy pronunciado, con tasas anuales que duplicaban a las europeas,
y sOlo por debajo de Irlanda, en una tendencia convergente a la media europea.

Actualmente esté la tasa de actividad femenina en 54.03% (INE 2015).

No obstante, la persistencia de la tradicional asignacion de roles sociales
entre los sexos (lzquierdo 1988) continla afectando negativamente a la
integracion y promocion social y laboral femenina. Las mujeres siguen siendo
quienes se ocupan de las tareas domésticas y de las responsabilidades

familiares, bien como actividad exclusiva, bien como extension de la jornada

81 El incremento de las tasas de actividad y ocupacién femenina no ha tenido lugar en todos los
paises occidentales con la misma intensidad. La mayoria de los investigadores e investigadoras
coinciden en sefialar dos modelos de integracién laboral diferenciados que se corresponden, a
su vez, con dos modelos de regimenes de bienestar: el modelo socialdemadcrata y el modelo
familiarista propio de los paises mediterrdneos (Moreno Minguez 2005). El primer modelo se
caracteriza por el éxito de la integracién laboral del colectivo femenino. En el modelo
mediterraneo, desarrollado en Portugal, ltalia, Grecia y Espafia, conviven una creciente
participacion en el mercado laboral de las mujeres junto a estructuras familiares, con fuertes
relaciones de dependencia y solidaridad, a la par que una division sexista del trabajo familiar
(Naldini 2002, Navarro 2002, Trifiletti 1999).

82 Las tasas de actividad de mujeres son muy altas en los paises escandinavos (60,3% en
Dinamarca, 56,5% en Suecia) y bastante mas reducidas en los paises del Sur: Italia y Espafa.

33 Desde el punto de vista demogréfico, lo mas llamativo es el bajo nivel de fecundidad que se
observa en algunos paises.
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laboral extradoméstica, y son quienes generalmente se responsabilizan de la
prestacion de cuidados a familiares enfermos, personas discapacitadas y
mayores, lo que supone en muchos casos un importante obstaculo para su
integracion en el sistema productivo, al ser esta una tarea intensiva en trabajo y
en tiempo, que se extiende durante largos periodos (Mari-Klose, Nos-Colom y
Mari-Klose 1998, Garcia-Calvente 2011, Casado-Mejia y cols. 2013).El
incremento de las tasas de actividad y ocupacion femenina no ha tenido lugar en
todos los paises occidentales con la misma intensidad. La mayoria de los
investigadores e investigadoras coinciden en sefalar dos modelos de integracion
laboral diferenciados que se corresponden, a su vez, con dos modelos de
regimenes de bienestar: el modelo socialdemécrata y el modelo familiarista,
propio de los paises mediterraneos (Moreno Minguez 2005). El primer modelo,
se caracteriza por el éxito de la integracién laboral del colectivo femenino gracias
a la red de servicios sociales que hacen que se puedan compaginar la
maternidad/paternidad con el trabajo fuera de casa. En el modelo mediterraneo,
desarrollado en Portugal, Italia, Grecia y Espafia, conviven una creciente
participacion en el mercado laboral de las mujeres junto a estructuras familiares,
con fuertes relaciones de dependencia y solidaridad, a la par que una division
sexista del trabajo familiar (Naldini 2002, Navarro 2002, Trifiletti 1999)

Este “capital relacional” de reserva, propio del modelo familiarista, tiene
un fuerte componente de género ya que son fundamentalmente otras mujeres
(Losada 2010, Chun et al., 2007), mujeres mayores, quienes desempefan
cotidianamente labores de gestidén y cuidados de las personas dependientesl11.
Al dispensar diversos tipos de ayudas (financiera, cuidados, reparaciones...),
ejercen una gran contribucién en la integraciéon laboral de otras mujeres (Alba-
Ramirez 2004) y que, sin embargo, reciben por ello escaso reconocimiento y

valoracion social (Julve Negro 2006).

La cuestion es que el escaso desarrollo de nuestro Estado de Bienestar
fuerza a las familias, sobre todo a aquellas con menos recursos, a afrontar con
pocas ayudas la atencién a las personas dependientesl2. Y mas en los
momentos actuales en que atravesamos una etapa de recesion y crisis

econdmica.
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En estos periodos generalmente se incrementa el nimero de horas
necesarias para hacer frente a las necesidades de los miembros de la familia,
entre ellas los a familiares dependientes13. Lina Galvez y Juan Torres alertan
del impacto diferenciado que las crisis y los periodos de reestructuracion
econOmica pueden tener sobre el bienestar de las mujeres y la intensificacion de
su trabajo, ya que exigen una reestructuracion, donde el reparto del uso del

tiempo es desigual (Tobio 2001).

El cuidado es una actividad econdémica esencial en todas las sociedades,
y paradojicamente las personas que mas lo necesitan, entre ellas, los nifios y
nifas, son quienes menos pueden adquirirlo por si mismos a través del mercado.
Cada sociedad tiene que elegir el modelo de reparto de la carga global de
trabajo, y el argumento de division sexual, al que histéricamente se ha recurrido
para adscribir la carga del cuidado a las mujeres, no deberia tener validez legal
ni soporte en la opinién publica en la actualidad (Duran 2012).

Las diferencias por edades entre las mujeres son muy grandes en los
paises con baja participacion femenina, como en los paises del Sur donde las
generaciones mas antiguas no han sido afectadas por los cambios recientes,
mientras que las mujeres mas jovenes tienen comportamientos muy similares a

las de su edad en el resto de la UE.

La norma emergente es que las parejas estén compuestas por dos
personas que trabajan, pues la necesidad econdémica se impone cada vez mas,
contar con dos ingresos ha dejado de representar una opcién, y se impone la
necesidad de afrontar simultdneamente las obligaciones del trabajo y las cargas

familiares.

Unicamente la presencia de hijos e hijas o familiares dependientes,
supone hoy un obstaculo al trabajo externo de las mujeres casadas. Esto se debe
fundamentalmente a las dificultades que encuentran las mujeres que trabajan
fuera del hogar para cumplir también con “sus obligaciones familiares”, ya que
los hombres no se han incorporado al trabajo doméstico en la misma medida que
las mujeres al laboral, y esto estda suponiendo un desequilibrio que sigue
cargando las espaldas femeninas (Zabalegui Yarnoz y cols. 2007, Casado-Mejia
y cols. 2014).
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Las formas familiares evolucionan en respuesta a cambios mas
generales; pero la organizacion interna, la imagen y las expectativas familiares
no cambian al mismo ritmo que las nuevas necesidades, lo que genera tensiones
y conflictos. Por ejemplo, las relaciones de edad y género suelen seguir, en el
seno de las familias, patrones tradicionales que no se corresponden con los

valores aceptados en textos legales.

La consideracion del trabajo reproductivo como algo inherente a la
condicion femenina, esta muy interiorizado (transmitido intergeneracionalmente
a través de la socializacion que “graba en el cuerpo” los imperativos) y, aunque
las mujeres no puedan o no quieran realizar directamente las tareas que
conlleva, los hombres eluden en su mayoria su corresponsabilidad y siguen
siendo las responsables de este trabajo doméstico y familiar, dejando en
evidencia las bases patriarcales de nuestra sociedad que hoy por hoy sigue
manteniendo la division sexual del trabajo (Instituto de la Mujer 2005, Parella
2003).

Esta incorporacion de las mujeres al mundo del trabajo de una forma
regular y extensa ha implicado el cuestionamiento de las relaciones de género 'y
el rol de la familia®4, lo que comporta que en las politicas familiares y para las
personas mayores también se preste atencion a las politicas de género, como
se reparten las tareas y los roles reproductivos y de cuidado, cémo
pensar/repensar la asistencia de bienestar, la relacion entre asistencia informal
y profesional, y entre asistencia publica y privada, entre otros (Garcia de Ledn,
2002, Amaia Perez Orozco 2011).

El concepto de familia estad cambiando, su razon de ser ya no es la mera

supervivencia y proteccion de sus miembros, sino la busqueda de la felicidad,

%4 El aumento en la necesidad de cuidados y atencién de las personas mayores supone un
incremento de la funcién “asistencial” de la familia que debe conjugarse con una menor
disponibilidad de tiempo para desarrollarla debido al debilitamiento que se esta produciendo de
las fuentes de cuidado informal derivado, de manera muy especial, del cambio de rol de las
mujeres, que se estan incorporando de manera muy activa al mundo del trabajo retribuido y al
conjunto de las instituciones sociales (Aguilar Belda 2003).
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como derecho individual frente a los principios de sacrificio y entrega que
estaban tan presentes en la idea tradicional de la familia (Alberdi 1999, Gonzalez
2009).

La familia es una sustantivacion o abstraccion conceptual, que realmente
no existe, ya que lo que existe en realidad son formas muy variadas y cambiantes
de relaciones personales en torno a lazos de afinidad y consanguinidad. Pero
estos lazos estdn cambiando profundamente como consecuencia de las
transformaciones cientificas e ideoldgicas, abriéndose a nuevos tipos de

vinculacién.
Y con estos cambios, ¢,ahora quién ha de cuidar?

Si consultamos la Constitucion Espafola: “Todos los espafioles tienen el
deber y el derecho al trabajo, a la libre eleccién de profesion u oficio, a la
promocion a través del trabajo y a una remuneracién suficiente para satisfacer
sus necesidades y las de su familia, sin que en ningin caso pueda hacerse una
discriminacion por razon de sexo” (Articulo 35.1 Constitucion Espafiola). Esta
relacion de derechos y deberes afecta tanto a las personas asalariadas como a
las que trabajan, por ejemplo cuidando a otras personas de manera no
remunerada en los hogares. Y por otro lado la Constitucion también asegura la

“proteccion social, econdmica y juridica de la familia”.

Esto seria hablar de derechos, pero ¢y las obligaciones? ¢ quiénes tienen
la responsabilidad de cuidar a esas otras personas necesitadas de cuidados?.
Segun los propios espafioles y espafiolas, la responsabilidad se le atribuye, en
este orden a instancias como la familia, las personas del propio entorno
(amigos/as), las organizaciones y asociaciones de ciudadanos/as, la sociedad
en general, el propio individuo, el Estado y las Administraciones locales o

autonodmicas (Duran 2002).

En el cuidado a la salud y la enfermedad, el papel de los hogares y las
instituciones sanitarias es complementario: ante problemas de salud las
personas reciben atencion tanto de sus familiares como de profesionales de la
salud, aunque el cuidado de los primeros se presta preferentemente en el hogar

y el de los segundos en los centros sanitarios.
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En Espafia tradicional y actualmente se cuida a las personas enfermas y
dependientes en los hogares, en el ambito privado, compartiendo la funcién de
cuidar con otras muchas funciones. El grueso de las personas cuidadoras son
amas de casa en dedicacion completa y exclusiva, que se erigen en cuidadoras

reales o potenciales.

Pero si el cuidado hay que planificarlo, el sistema de cuidados no puede
seguir descansando en las mujeres porque, como reserva de mano de obra, esta
cambiando, empezando por la reduccidn en las mas jovenes y cada vez se ira
también reduciendo en las de edad mediana (Duran 2002) y ademas se estan
vulnerando sus derechos como personas. Habria que apostar por un cuidado
compartido y por la puesta en marcha de sistemas integrales de atencién a la
dependencia que ofrecerian unas expectativas mas sensibles a la realidad
sociodemogréfica que se estd configurando (OCDE 1996, Rodriguez Cabrero
1999). Ya hay voces que se levantan pidiendo el derecho de las mujeres a decidir

no cuidar si lo anterior no tiene lugar (Esteban 2005).

Los problemas sociales surgen ante la diferente capacidad de cada grupo
de edad para pagar sus propias necesidades. Las personas adultas con buena
salud, cuyas necesidades de cuidado de salud son escasas no tendran problema
para encontrar cuidado pagado o no pagado. Tampoco tendra problema la mayor
parte de la poblacion infantil, ya que la mayoria han sido elegidos/as y las
relaciones con sus madres y padres, los lazos de solidaridad, proyeccion y

reconocimiento social suelen ser muy intensos.

La vinculacion mas débil es la que se establece con las personas ancianas
y muy ancianas: la demanda de cuidado por parte de esta generacion es muy
exhaustiva, no son ricas ni disfrutan de buena salud y, en la medida que el
namero de hijos/as vaya descendiendo es mas probable que no tengan
descendientes. En muchos casos la persona cuidadora no es la hija o el hijo,
sino la pareja, o ex pareja®®. Para el cuidado de personas ancianas con
capacidad economica elevada ya se esta recurriendo al mercado de trabajo,

formal y sumergido (Gil Calvo 1992, Casado-Mejia y cols. 2012).

35 En estos casos el cuidado se dificulta porque el divorcio disminuye las vinculaciones y redes
con la familia de la ex pareja.
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En los momentos actuales en la UE se camina hacia un estado de
bienestar pluralista donde el Estado ya no es el inico o mayoritario proveedor de
los servicios, sino que hay que contar también con el sector mercantil, el sector
informal y la familia (Reinhard 1992, Robertson 1992, Uusitalo 1992). Se esta
intentando llegar a un marco legislativo comun: las politicas publicas de bienestar
comprenden cada vez a mas gente y a distintos colectivos que, progresivamente,
hacen demandas mas especificas y reclaman mas calidad; existe una tendencia
a ajustar la provision de servicios a las demandas especificas de los individuos
0 colectivos, evitando soluciones estandarizadas para cualquier situacion; y
aumenta la participacion de las personas receptoras y usuarias en la prestacion
de los servicios, lo que comporta nuevas férmulas de corresponsabilidad

individual y colectiva (Aleman Bracho, Fernandez Garcia 2006).

En cuanto a las politicas familiares: se observa en la mayoria de paises
una tendencia a hacer politicas de apoyo a la familia de una forma explicita. No
obstante, los paises del sur de Europa empezaron mas tarde este proceso. En
relacion a los objetivos explicitos de las politicas familiares, las grandes lineas
maestras que se dibujan son: cémo conciliar la vida profesional y la familiar3e:
como facilitar la formacién de nuevas familias; como se relacionan estas politicas
con la lucha contra la exclusion social, dar apoyo a las necesidades basicas de
la familia, y como se relacionan con las politicas de género fomentando la
corresponsabilidad de los miembros de la familia en la vida familiar. Y en cuanto
a los objetivos de la politica de personas mayores de los diversos paises, los
grandes temas que se dibujan son: la asistencia, es decir, que tengan unos
servicios sociosanitarios adecuados; asegurar su autonomia, que pueda ser
parte activa de la sociedad y envejecer con dignidad, y la cohesion

intergeneracional y social.

Las politicas que se planteen han de pasar por favorecer la compatibilidad
de la vida laboral y familiar, compatibilidad que no sélo hay que procurar por el
imperativo que supone esa poblacion creciente que hay que atender, sino por la

consideracion legitima de abolir las discriminaciones de género, no soélo en el

%6 Todos los paises lo contemplan como linea de actuacién importante y tienen articuladas
medidas, a pesar que hay diferencias entre ellos; Espafia tiene una de las legislaciones més
recientes sobre esta cuestion.
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campo del derecho donde a nivel legislativo han sido eliminadas en los paises
mas avanzados sino en las que persisten en muchos ambitos sociales y limitadas
por situaciones como la del rol tradicional del cuidado. Esta compatibilidad se ha
buscado a través de medidas legislativas pero también es preciso buscar
acuerdos en el espacio de las negociaciones colectivas entre empresa y
personas trabajadoras, donde sindicatos y empresariado son actores

privilegiados.

Las empresas también han de cambiar para adaptarse a esta situacion,
en términos de mayor flexibilidad y de mayor igualdad entre hombres y mujeres,
teniendo en cuenta las situaciones familiares. El mundo de la empresay el de la
familia han constituido tradicionalmente dos entes independientes, opacos el uno
para el otro. En los tiempos en que dominaba el modelo de familia con un
perceptor Unico de ingresos, la compatibilidad entre ellos se basaba en un claro
y rigido reparto de funciones, que dejaba al hombre las tareas de produccion,
mientras la mujer reinaba en el hogar. Desde entonces, la familia ha cambiado
mucho, predominando ahora la formada por una pareja de trabajadores. Sin
embargo, las empresas no se han dado por aludidas y han mantenido unas
relaciones laborales basadas en el modelo antiguo de familia; han de reorganizar
estas practicas e implicarse directamente en los cambios sociales que vienen

ocurriendo.

Y no sélo hay que favorecer el acceso paritario de mujeres y hombres en
la esfera publica, que si hay que hacerlo, sino también hay que reestructurar la
esfera privada para llegar a una distribucion mas equitativa de las
responsabilidades familiares y domésticas, planteando unas lineas mas activas
y radicales que las actuales de compromiso publico. Es preciso intervenir en el
ambito del hogar que antes era vedado a la accidon de las medidas publicas
(Calvo Poyato 1992, Amaia Pérez Orozco 2011).

Sera necesario reorientar servicios publicos para el apoyo a la familia y
promover el cambio social y el cambio de mentalidades en cuestiones como el
uso del tiempo (Coria 1998): Hasta ahora, la progresiva incorporacion de las
mujeres al mundo del trabajo no ha supuesto un cambio en el modelo dominante
del trabajador masculino tradicional que, ademas de no tener que atender a las

obligaciones y cuidados familiares, cuenta con una familia, esposa o madre, que
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le solucionan los problemas basicos y le libera para una mayor disponibilidad en
su trabajo (Flaquer 2002, Casado-Mejia y cols. 2013).

Las mujeres han ido pagando el precio de su eleccion personal de
incorporacion laboral con una doble o triple jornada, pero se estan incorporando
de forma cada vez es mas generalizada, es necesario para el presupuesto de
las familias y, considerado como un problema que afecta al conjunto de la
sociedad (Carrasco 2001).

2.1.2.4. Fuentes de provisiéon de cuidados domiciliarios

La creciente demanda de suministro de asistencia de larga duracion y la
incorporacion laboral de la mujer ha visualizado los limites del sistema familista
de provisidon y ha supuesto un desafio a la politica social de Espafia. Este reto
ha culminado con la implantacién de la Ley 39/2006 conocida como la Ley de
Dependencia que inaugura un nuevo catalogo de servicios sociales y de
prestaciones econémicas. Sin embargo, con anterioridad a su aprobacién ya se
estaba produciendo una reestructuracion del trabajo familiar de cuidados. Lejos
de consistir en un reparto mas equilibrado de las tareas asistenciales entre todos
los miembros de la familia, esta reorganizacion estribaba en la contrataciéon de

una empleada de hogar como cuidadora (Martinez 2010).

La externalizaciéon fuera del hogar de una parte de los servicios
domésticos y de cuidados a las personas dependientes es un elemento que
podria hacer avanzar mas las condiciones de igualdad entre hombres y mujeres,
tanto en el ambito productivo como en el reproductivo. En muchos casos la
negociacion de la igualdad y la corresponsabilidad de mantener lo doméstico,
pasa por contratar a una trabajadora, de modo que las relaciones de poder que
estructuran todo el servicio doméstico se trasladan a una tercera persona, muijer,
sin que queden las relaciones redefinidas ni modificadas (Ehrenreich v,
Hochschild 2003, Casado-Mejia y cols. 2012).

Este proceso ya se esta produciendo de forma espontdnea mediante el
trasvase al mercado de muchas actividades tradicionales de preparacion de los

alimentos y de atencién a los nifios y niflas o a personas con discapacidad.
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La acelerada llegada de flujos migratorios en esta primera década del
siglo XXI altamente feminizados y en situacion irregular ha propiciado la
extension del servicio doméstico. Barato y flexible, este modelo de cuidados
basado en la incorporacion de una emigrante a la familia, se ha silenciado en el
ambito legislativo. La mencionada Ley de Dependencia no incorpora su figura e
incluso potencia mediante transferencias monetarias directas en forma de salario
mensual que sea la familia la principal proveedora de cuidados. Sin embargo,
ante la inexistencia de otras alternativas este proceso de mercantilizacion parece
imparable (Martinez 2010).

Esta evolucién, no obstante, crea problemas de equidad, pues solo las
familias con rentas altas pueden contratar personal doméstico o hacer uso de
servicios externos a precios de mercado, los denominados “servicios familiares”,
tradicionalmente cubiertos por el ama de casa. Habra por tanto que seguir
creando plazas publicas de guarderia, favoreciendo servicios domiciliarios de
atencion a la tercera edad, cuyo coste no sea prohibitivo para las familias con

baja renta (Fernandez Cordén 2001).

Pero, ademas de la cuestion de la responsabilidad de la provisiéon de los
cuidados, hoy en dia la pieza més visible que caracteriza el nucleo del problema
de la organizacién de la atencion a la dependencia en los distintos paises, reside
en los aspectos financieros, ya que antes los costes no estaban explicitos.
Cuando la prestacién se instrumenta a través de los servicios formalizados, es
cuando se plantea en su plena dimension la cuestién de la insuficiencia de

recursos (Lépez-Casanovas y cols. 2005).

La estructura y financiacion de los servicios dependerdn de decisiones
politicas, que se veran afectadas por posibles cambios en las preferencias de los
y las votantes. Es probable que a medida que aumente la proporcion de gente
mayor de edad avanzada, su poder politico tenga mas influencia en las
decisiones de los gobiernos futuros, de manera que los servicios de
dependencia tengan mucha mas relevancia politica de la que han tenido hasta

ahora.

El analisis a nivel regional de las estrategias de provisiéon de cuidados y

su reparto entre el estado, la familia y el mercado ha corroborado la existencia
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de variados contextos de familismo, profesionalizacion y privatizacion. El
resultado es que la contratacion mas relevante de cuidadoras inmigrantes se
produce en los lugares de amplia proteccidon social publica y elevada
participacion laboral femenina. En contraposicion, el sistema familista mas puro
prospera en las comunidades mas escasas de apoyo estatal vy
sorprendentemente en los que la cobertura del servicio de ayuda a domicilio
(SAD) es mas extensa. Es decir, la red de servicios sociales en Espana, incluso
en sus versiones mas desarrolladas, no destituye a las familias de ejercer como
cuidadoras si el entorno no ofrece otras formulas de provision (Casado-Mejia
2008, Martinez, 2010).

Estamos ante un importante reto para las sociedades. En primer lugar, el
desafio se presenta para las politicas sociales publicas de atencién a las
personas mayores, que se ven presionadas para aumentar la oferta de cuidados
de larga duracién ante la disminucién del apoyo informal. Quiz& no haya que dar
férmulas acabadas o soluciones a todos los problemas, porque para ello es
imprescindible la participacion en el debate de todos los colectivos implicados:
personas en situacién de dependencia, cuidadoras, responsables politicos/as,
profesionales, agentes sociales... (Esteban 2005)

2.2.- Contexto sociopolitico del cuidado

Las politicas publicas forman parte de un sistema politico integrado en el
marco de una sociedad con la que interactla, y que es beneficiada o perjudicada
por los resultados de las decisiones que se tomen y las prioridades que en un
momento dado tome el gobierno. Hay diferentes definiciones de politica publica:
“conjunto interrelacionado de decisiones y no decisiones, que tienen como foco
un area determinada de conflicto o tension social. Se trata de decisiones
adoptadas formalmente en el marco de las instituciones publicas, lo cual les
confiere la capacidad de obligar pero que han sido precedidas de un proceso de
elaboracion en el cual han participado una pluralidad de actores publicos y
privados (Vallés 2000), las decisiones o0 acciones que toman las instituciones

colectivas ante un problema (Ballart 2000).

Toda politica publica pretende tener incidencia, o de hecho la tiene, sobre
algunos aspectos de la vida de la ciudadania.
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Lo cierto es que un problema3’, en un momento dado bien porque sea
peculiar, tenga importancia social, repercusion en los medios de comunicacion,
notoriedad publica o bien porgue pueda llevar a una crisis, puede convertirse en
problema publico y entrar en la agenda politica®®, pasando asi a abordarse desde
los poderes publicos, formulandose, implementandose y evaluandose las
politicas publicas en cuestion a la que haya dado lugar.

2.2.1. Dependencia, igualdad y cuidados

En los ultimos afos, puede constatarse cdmo accede al primer plano de
la agenda de distintos niveles institucionales el debate sobre las profundas
consecuencias socioecondmicas del envejecimiento y del cambio demografico,
la promocion de la igualdad entre hombres y mujeres y el avance hacia una
sociedad multicultural, cuestiones que asimismo estan calando en la conciencia
de la opinién publica, en su expresion practica de mantenimiento de los niveles

de bienestar social.

No se puede excluir a las personas por llegar a una situacion de
envejecimiento o dependencia. El que la sociedad aun no tenga respuesta clara
para atenderlas en condiciones de dignidad, respeto e integracion, cuestiona la
capacidad de una sociedad para responder a las necesidades de las personas

qgue en ella viven en el marco de los valores democréaticos.

Las mujeres son consideradas, por ejemplo en la constitucion espafiola,
iguales a los hombres, pero estan tan arraigados los valores patriarcales, que en
la vida cotidiana, tanto privada como publica, la desigualdad sigue siendo un
elemento presente, que llevado a su maximo extremo en el caso de la violencia
de género, esta atentando contra los derechos fundamentales de las mujeres,

en cuanto seres humanos, y por tanto, cuestionando la democracia.

37 Entendido como oportunidades de mejora, que una vez identificadas y definidas pueden poner
en marcha la accion de los poderes publicos (Subirats 1990-1991).

38 Se define una agenda coyuntural o sistémica que incluye los problema que le preocupan a la
sociedad y, una agenda institucional, la del gobierno o institucién, mas concreta, donde se han
seleccionado los problemas a abordar (Meny y Thoenig 1992).
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Ante los resultados obtenidos por la investigacion social que permiten
avalar la idea de que, las personas mayores dependientes espafolas, cada
vez son mas, seguiran aumentando, y siguen siendo atendidas mayoritariamente
por la familia, pero muy en particular por las mujeres, se van promulgando
diferentes leyes como la Ley 39/1999 para facilitar a los/las trabajadores/as
ocuparse de sus familiares dependientes, a través de excedencias y reducciones

en la jornada laboral.

El debilitamiento del cuidado informal, fundamentalmente por la
incorporacion de las mujeres al mundo del trabajo, ha supuesto un cambio de
escenario que ha llevado a las instituciones a plantearse la atencion a la
dependencia como un tema social de relevancia y a la implementacion de
politicas publicas en torno a lo que se denomina “la conciliacion entre la vida
familiar y laboral” (Esteban 2005).

A nivel estatal, el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales publicé el Libro
Blanco de la Dependencia en 2004, cuyas principales propuestas han sido las
lineas de actuacion administrativa adoptadas en la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las Personas en situacion de Dependencia,
aprobada en 2007 (Jefatura del Estado 2006).

En definitiva, parecia haberse alcanzado un acuerdo entre el Gobierno y
agentes sociales para conseguir la materializacion de las ayudas a familiares, a
través de la articulacion del Sistema Nacional de Dependencia, constituido como
el Cuarto Pilar del Estado del Bienestar (Jefatura del Estado 2006, Navarro
2006).

Se reconocia el derecho a los servicios de ayuda a las familias tales como
las escuelas de infancia y los servicios de atencion a personas mayores y
dependientes, como nuevo derecho civil que completara el todavia incompleto
Estado del Bienestar espafiol®® (Navarro 2006). A partir de estas medidas se
establece el derecho de las personas dependientes a recibir asistencia,
sufragada por la administracion central, las autondmicas y, también, mediante la

aportacion de los beneficiarios en funcién de su capacidad econémica personal.

39 Los otros tres pilares los constituyen el derecho a la sanidad, el derecho a la educacién y con
las pensiones no contributivas, el derecho a las pensiones.
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Entre los principios de esta Ley se encuentran la promocion de la
autonomia; la permanencia en el entorno siempre que sea posible; la
sostenibilidad y accesibilidad de los servicios de atencidn a la dependencia; la
colaboracion entre los servicios sociales y sanitarios en la prestacion de los
servicios a los usuarios del Sistema Nacional de Dependencia y las CCAA; y la
participacion privada en los servicios y prestaciones, ademas de la cooperacion

entre las Administraciones (Articulo 3).

Se plantea establecer prestaciones economicas para facilitar la ayuda a
la dependencia, dirigidas directamente a la persona que necesita los cuidados
(Articulo 17). Se abre la posibilidad de conceder una prestaciébn econémica
directa a la persona cuidadora: Esta Ley, ademas, apoya a las familias mediante
una prestacién especifica para cuidados en el domicilio por personas del entorno
familiar (Exposicién de motivos). Se prevé que los/las cuidadores/as familiares
puedan recibir una compensacion econdmica por su labor, ademas de darse de
alta en la Seguridad Social. Esto es una clara apuesta por mantener a las
personas dependientes en su hogar y entorno social habitual. Es decir,
permanecer con su familia, siempre que sea posible. El/la familiar cuidador/a
percibird una compensacion econdémica (variable segun el grado de ayuda que
precise la persona dependiente y la capacidad econdmica que tenga) y una
formacion adecuada para su tarea. Segun el acuerdo, se regulard la
incorporacion de los/las cuidadores/as al régimen de la Seguridad Social que se
determine. La cotizacion empresarial correrd a cargo del Sistema Nacional de

Dependencia.

Las prestaciones iran destinadas, especificamente, a promover la
autonomia en el medio habitual a través de ayudas técnicas para facilitar el
desenvolvimiento en las Actividades de la Vida Diaria, la eliminacién de barreras
arquitectonicas y las adaptaciones estructurales en la vivienda para facilitar los

desplazamientos.

Del mismo modo se promovera la participacion y el bienestar de las
personas dependientes y sus familias cuidadoras, entre otros medios
favoreciendo el asociacionismo. Ademas se prestaran servicios de atencion y
cuidado a través de centros publicos y privados y, solamente, cuando los

Programas Individuales de Atencion, elaborados para cada persona con
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discapacidad, lo requieran, se recurrird a las prestaciones econémicas para

familiares cuidadores/as.

El impulso del estudio desde la Administracién Publica como estrategia
para hacer frente a las limitaciones en la capacidad funcional en mayores es otra
de las intervenciones desde el sector publico. La investigacibn en nuevas
tecnologias, aplicadas a la mejora de las condiciones de vida de las personas
con discapacidad, esta siendo impulsada especialmente por el IMSERSO, el
Ministerio de Ciencia y Tecnologia y el Instituto de Biomecéanica de Valencia
(IBV), cuyas lineas de investigacion prioritarias son el conocimiento de su
aplicacion en la situacion actual de la tecnologia de rehabilitacién en Espafia.

De entre las Comunidades Auténomas que configuran el Estado espafiol,
quizads en la comunidad andaluza es donde se preste una atencion mas

ventajosa a las personas dependientes y a sus familias:

Durante 1999 tuvo lugar la aprobacion de varias leyes que contribuyen a
mejorar la vida de las personas mayores y las personas con dependencia: la
propia Ley 1/1999, de 31 de marzo, de Atencién a las personas con discapacidad
en Andalucia (Junta de Andalucia 1999a), anterior a la ley en tramitacion dirigida
a las personas con dependencia y la Ley 6/1999, de 7 de julio, de atencion y
proteccion a las personas mayores (Junta de Andalucia 1999b). Durante 2002,
también se aprobaron el importante Decreto 137/2002, de 30 de abril, de Apoyo
a las Familias Andaluzas (Junta de Andalucia 2002a) y la Orden de 6 de mayo
de 2002, por la que se regula el acceso y el funcionamiento de los programas de

estancia diurna y respiro familiar (Junta de Andalucia 2002b)

La aprobacion de este Decreto por la Consejeria de Presidencia de la Junta
de Andalucia surge como respuesta a los cambios ya referidos, que al igual que
otras poblaciones occidentales, esta sufriendo la poblacion andaluza:
envejecimiento, cronificacion de enfermedades, aumento de las personas con
dependencia, cambio en la estructura tradicional de las familias, incorporacién
de la mujer a la vida laboral..., lo que se traduce en un incremento de
necesidades de cuidados en domicilio. Es esta atencion domiciliaria la que se

pretende potenciar, de manera que la persona dependiente pueda permanecer
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en su casa, con su familia, el mayor tiempo posible y en las mejores condiciones

posibles, objetivo del Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA).

En virtud de este Decreto el SAS ha ido elaborando diferentes estrategias
encaminadas a la mejora de la atencion a las nuevas necesidades de la
poblacion andaluza, en concreto el desarrollo y mejora de los cuidados
domiciliarios, prestados por las enfermeras de familia que gestionan dichos
cuidados y su seguimiento (Servicio Andaluz de Salud 2004a), y se crea la figura
de la Enfermera Comunitaria de Enlace (Servicio Andaluz de Salud 2004b,
Servicio Andaluz de Salud 2005), como gestora de casos, para proveer una
asistencia sanitaria de alta calidad y coste-efectiva. Se avanza en trabajar con la

gestion de casos como modelo de practica enfermera.

También consecuencia de este Decreto de Apoyo a las Familias
Andaluzas, las cuidadoras familiares han pasado a convertirse en poblacién
diana de la cartera de servicios del SAS. Con el objetivo general de mantener y
mejorar la calidad de vida relacionada con la salud de las cuidadoras familiares
se publica en marzo de 2005 el Plan de Atencidén a las Cuidadoras Familiares en
Andalucia (Servicio Andaluz de Salud, Consejeria de Salud 2005), con su
desarrollo se estan tomando medidas hacia estas cuidadoras tales como
facilitarles el acceso al Centro de Salud, talleres de apoyo, discriminacion

positiva, buen trato, material de apoyo, formacion, etc.

Todo esto esta enmarcado en el IV Plan Andaluz de Salud (Consejeria de
Salud. Junta de Andalucia 2003), actualmente en vigor4°

En materia de igualdad entre hombres y mujeres, la IV Conferencia
Mundial de la Mujer Pekin 1995, renové el compromiso de la comunidad
internacional para lograr de forma efectiva la igualdad por razén de sexo. En la
misma, se invitd a los Estados Miembros a integrar la perspectiva de género en
todas las politicas y programas, y analizar sus efectos y consecuencias en

cuanto al logro de este objetivo, antes de tomar decisiones.

40 Recoge también el interés por la atencién a las personas mayores e inmigrantes.
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La igualdad un principio fundamental en la UE. Desde la entrada en vigor
del Tratado de Amsterdam, el 1 de mayo de 1999, la igualdad entre mujeres y
hombres y la eliminacion de las desigualdades entre unas y otros son un objetivo
que debe integrarse en todas las politicas y acciones de la Unién y de sus

miembros.

Los objetivos de la UE en este sentido consisten en garantizar la igualdad
de oportunidades y de trato entre ambos sexos y en luchar contra toda
discriminacion basada en el sexo. En este ambito, la UE ha aplicado un doble
enfoque que engloba acciones especificas y la integracidén de la perspectiva de
género. Esta cuestion presenta, asimismo, una marcada dimension internacional
en lo tocante a la lucha contra la pobreza, el acceso a la educacion y los servicios
de salud, la participacién en la economia y el proceso de toma de decisiones, y
la equiparacion de la defensa de los derechos de la mujer con la defensa de los

derechos humanos.

El marco general para analizar la igualdad de oportunidades en Espafia
es la Constitucion de 1978 (Cortes Espafiolas 1978), que concreta en su
articulo 1.1 los valores superiores del ordenamiento juridico espafol en la

libertad, la igualdad, la justicia y el pluralismo politico.

Hemos recorrido un camino de avance en el reconocimiento, promocion
y avance de la igualdad de oportunidades: creacion del Instituto de la Mujer
(1983) desde el que se promovieron Planes de Igualdad de Oportunidades,
Planes contra la Violencia, Plan de Formacion Profesional, el Plan Integral de
Apoyo a la Familia, el Plan de Inclusion Social, etc. o la creacion el Observatorio
de la Igualdad de Oportunidades entre hombres y mujeres, mediante el Real
Decreto 1686/2000, de 6 de Octubre (Jefatura del Estado 2000b).

Con el objeto de hacer efectivo el derecho de igualdad de trato y de
oportunidades entre mujeres y hombres, en particular mediante la eliminacién de
la discriminacién de la mujer, sea cual fuere su circunstancia o condicion, en
cualesquiera de los ambitos de la vida y, singularmente, en las esferas politica,
civil, laboral, econ6mica, social y cultural para, en el desarrollo de los articulos
9.2 y 14 de la Constitucion, alcanzar una sociedad mas democrética, mas justa

y mas solidaria, se promulgo la Ley de Igualdad (Jefatura del Estado 2007hb),
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estableciendo principios de actuacion de los Poderes Publicos, regula derechos
y deberes de las personas fisicas y juridicas, tanto publicas como privadas, y
prevé medidas destinadas a eliminar y corregir en los sectores publico y privado,
toda forma de discriminacion por razon de sexo. Constituye asi un marco general
para la adopcion de las llamadas acciones positivas. Contempla una especial
consideracion con los supuestos de doble discriminacion y las singulares
dificultades en que se encuentran las mujeres que presentan especial
vulnerabilidad, como son las que pertenecen a minorias, las mujeres migrantes

y las mujeres con discapacidad.

El Gobierno de la Junta de Andalucia, consciente de la trascendencia de
la perspectiva de género y para fomentar su aplicacion y extender su practica a
toda la Junta de Andalucia, aprob6é una serie de medidas fiscales y
administrativas, en esta materia, con rango legal, en la Ley 18/2003, de 29 de
diciembre: la obligacion de composicion paritaria en todos los 6rganos
consultivos y de asesoramiento del Gobierno Andaluz, la constitucién de una
comision de evaluacion de impacto de género en los presupuestos con el objetivo
de garantizar que los presupuestos de la Comunidad Auténoma sean elementos
activos para el cumplimiento de la igualdad por razén de sexo, y la obligacién de
gue todos los proyectos de leyes y reglamentos previa a su aprobacion por el
Consejo de Gobierno, realicen un andlisis de evaluacion del impacto de género.

El ya mencionado Decreto 137/2002, de 30 de Abril de apoyo a las familias
andaluzas supone un punto de partida para el desarrollo de medidas
relacionadas con la proteccion familiar. Ya en la introduccion se menciona el
articulo 39 de la Constitucion Espafiola como principio rector de la politica social,
econdémica y juridica de la familia. Al mismo tiempo, el Estatuto de Autonomia
para Andalucia establecen su articulo 12 que la Comunidad Auténoma de
Andalucia proveera las condiciones para que la libertad y la igualdad de la
persona y de los grupos en que se integra sean reales y efectivas, y que
propiciara la igualdad del hombre y de la mujer andaluza, promoviendo la plena
incorporacion de ésta en la vida social y superando cualquier discriminacion

laboral, cultural, econémica o politica.

Se considera que las Instituciones Publicas deben asumir muchos de los

servicios que venian prestando las familias en una mayor cuota de solidaridad
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con éstas en correspondencia a la solidaridad que las familias muestran para con

el conjunto de la sociedad.

El presente Decreto establece un conjunto de servicios y ayudas para

apoyar a la institucion familiar. Cita textualmente:

“La familia juega un muy importante papel en la sociedad andaluza. En
los ultimos afios ésta ha experimentado numerosos cambios que han provocado
fuertes modificaciones en las estructuras familiares y en las relaciones en si
mismas. De este modo, ha cambiado la relacion entre padres/madres e
hijos/hijas; ha aumentado el nimero de hogares, pero disminuyendo el nimero
de personas por hogar; se ha incrementado el nUmero de personas que viven
solas y también el de familia monoparentales. Sin embargo, las familias
continan siendo la primera expresion de solidaridad que percibe todo ser
humano, constituyen el ejemplo mas basico de organizacion social existente, y
por ello merecen la maxima valoracion social y el mas importante y directo apoyo

por parte de las Instituciones publicas”....

“Sin embargo las consecuencias directas de la sobrecarga familiar
recaen aun, fundamentalmente, sobre las mujeres. Esta sobrecarga se pone de
manifiesto en las multiples facetas de la vida familiar, como su predominante
papel en las familias monoparentales y el excesivo peso en la atencion a los
ancianos/as, los hijos/as, las personas con discapacidad y en general a toda la
unidad familiar, teniendo en cuenta que en muchos casos realiza esta labor con

escasos medios y compatibilizando el trabajo familiar con el profesional’.

“Las Instituciones Publicas deben asumir muchos de los servicios que
actualmente prestan las familias, deben mostrar mayores cuotas de solidaridad
con las mismas en correspondencia con la solidaridad que la familia muestra
para con el conjunto de la sociedad. Desde esta perspectiva, es necesario
establecer medidas, servicios y ayudas a objeto de facilitar que las mujeres y
hombres andaluces puedan optar libremente, sin condicionantes econdémicos o
personales, a formar el tipo de familia que deseen, y a contribuir a reducir la
sobrecarga familiar que recae aun hoy sobre las mujeres andaluzas, de forma
que las mujeres y hombres puedan afrontar de forma igualitaria su proyecto de
desarrollo personal y profesional.
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Para la consecucion de estos objetivos, el presente Decreto configura un
marco general que permita el desarrollo de medidas concretas, entre las que se

encuentran:

Art 4: Ayudas econOmicas por hijos/as menores de tres afios en el momento de

un nuevo nacimiento

Art 5: Ayudas econdmicas por partos multiples.

Art 8: Plazas de centros de atencion sociosanitaria

Art 11: Horario de los centros de atencion socioeducativa
Art 12: Ludotecas infantiles

Art 13: Ampliacion de horario en centros docentes

Art 14: Aula matinal.

Art. 22: Acceso a nuevas tecnologias.

El Art 24 se centra en los cuidados a domicilio y se describen las medidas a favor

de las personas mayores y con discapacidad y sus cuidadoras incluyendo:
e Cuidados enfermeros a domicilio.

e Formacion a personas que cuidan, (“....apoyo y formacion suficientes para

el desempefio adecuado de esta labor..)
¢ Fisioterapia a domicilio.
e Plan Andaluz de Alzheimer
e Adecuacion de las viviendas.

e Oftros

2.2.2. Repercusiones de la crisis

La crisis econdmica actual tiene sus comienzos en el aiio 2008 en EEUU
y afecta principalmente a los denominados “paises desarrollados” considerados
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los mas ricos del mundo.

Las causas de ésta se relacionan con los altos precios de las materias
primas debido a una elevada inflacion planetaria, la sobrevaloracion del
producto, la crisis energética y alimentaria mundial, la amenaza de recesion en
todo el mundo y una crisis crediticia hipotecaria. El estallido de la crisis
economica de 2008 puede fijarse oficialmente en agosto de 2007 cuando los
Bancos centrales tuvieron que intervenir para proporcionar liquidez al sistema
bancario». (Soros 2008). Tras varios meses de debilidad y pérdida de empleos,
el fendmeno colapso entre 2007 y 2008, causando la quiebra de medio centenar
de bancos y entidades financieras.

En Europa se imponen medidas de austeridad y contencion del gasto
publico que conllevan crédito escaso y dificultad de acceso a financiacién de
consumidores y productores.

Una de las principales consecuencias que durante el afio 2008 tuvo sobre
la economia espafnola es un fuerte crecimiento del desempleo. El sector de la
construccion es uno de los mas perjudicados por la crisis debido al fin del
«boom» inmobiliario y a la posterior caida de las ventas.

Las crisis sociales de décadas anteriores (ejemplo crisis del petréleo de
los afios 70) han puesto de manifiesto que son las mujeres las mas perjudicadas
, destacando tres pautas:

La primera es que de las crisis se sale con una intensificacién del trabajo
de las mujeres, incluyendo el trabajo remunerado y sobre todo, el no
remunerado.

La segunda que tras la crisis el empleo masculino se recupera siempre
antes que el femenino y éste ultimo acaba siempre aun mas precarizado que
cuando se inicia la crisis; y la tercera que de las crisis se sale con retrocesos en
los avances en igualdad conseguidos en épocas de bonanza en lo relativo a la
regulacion, las politicas de igualdad y las reglas de juego en general (Galvez
2013).

Cuando el mercado de trabajo se contrae, las mujeres abandonan la
actividad econdmica, entendiéndose ésta como hasta ahora jornada laboral
fuera del ambito doméstico, incrementando su participacion en la poblacion
inactiva, mas que en la desempleada, debido al efecto del “trabajador

desanimado” y retornando a lo que ellas llaman el trabajo reproductivo. La
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perpetuacion de los roles de género juega en este modelo un papel crucial,
impulsando a las mujeres dentro y fuera del mercado de trabajo en respuesta a
los cambios en la economia, pues el “culto al hogar” hace su reaparicion en
tiempos de excedentes de mano de obra y se utiliza para canalizar a las mujeres
fuera de la economia de mercado.

Existe el argumento generalizado que se considera el trabajo y salario de
las mujeres como secundarios o complementarios al empleo principal del marido.
Desde el lado de la oferta de mano de obra, las mujeres aumentan su
participacion en el mercado laboral como estrategia de los hogares ante caidas
transitorias del ingreso familiar provocadas, por ejemplo, por el desempleo del
principal contribuyente, dando lugar al denominado efecto del “trabajador
adicional” (added worker effect).

Esta teoria implica una aceptacion acritica del modelo de familia del
hombre como ganador de pan.

La inclusion del enfoque de género en el estudio de las crisis econémicas,
desde una perspectiva histérica muestra que en diferentes periodos de crisis, los
recursos Y flexibilidad necesarios para afrontar las dificiles circunstancias han
recaido de forma central sobre el tiempo y el trabajo de las mujeres, incluyendo
el trabajo de cuidados no remunerado, pero de forma dinamica y compleja
(Galvez y Rodriguez 2011).

Ademas, en periodos de crisis como ya se ha constatado para etapas
anteriores se observa una intensificacion del trabajo de las mujeres sobre todo
en el trabajo doméstico y de cuidados no remunerado que aumenta soportando
gran parte del impacto de la crisis en las familias y que como han demostrado
Galvez y Matus (2010) para la reciente crisis, no lo realizan los hombres, siquiera
cuando éstos estan en paro y sus mujeres ocupadas.

Esta mayor dedicacibn merma su bienestar y sus posibilidades en el
mercado de trabajo, consolidando la segregacidén ocupacional y la participacion
parcial o temporal en el empleo, lo que redunda en la precariedad de sus
contratos y aumenta sus posibilidades de participacion en la economia
sumergida, con las implicaciones que ello tiene a lo largo del ciclo vital sin acceso
a las prestaciones derivadas de las cotizaciones en la seguridad social, y que a
su vez retroalimenta la discriminacion que las mujeres sufren en la familia en

cuanto al reparto de trabajos y tiempos, ya que al tener empleos mas precarios
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y peor pagados, disminuye su capacidad de negociacion en la familia.

Segun la Encuesta de Poblacién Activa del segundo trimestre del 2015, el
numero de parados alcanza la cifra de 5.149.000. La tasa de paro se situa en el
22,37% (INE 2015).

La tasa de paro masculina baja 1,78 puntos y se situa en el 20,96%,
mientras que la femenina se reduce casi un punto hasta el 24,01%. Aunque se
mantiene aun la composicion del paro observada desde el afno 2008, con
relativamente poca distancia entre las tasas masculina y femenina y mayor
numero de hombres en paro que de mujeres, el numero de parados varones se
esta igualando con el de mujeres y la distancia entre tasas de paro se ha
ampliado en los ultimos trimestres y ahora supera los tres puntos, debido a una
mejor evolucion relativa entre los hombres (INE 2015).

En cuanto al impacto de la crisis econdmica en el desarrollo de la Ley de
Promocion de la Autonomia Personal y Ayuda a las Personas en Situacion de
Dependencia se observa como el considerado cuarto pilar del bienestar se
resquebraja al ser uno de los puntos donde se disminuye el gasto. Educacion y
salud sufren a su vez recortes importantes que conllevan la pérdida de servicios
obtenidos en los ultimos anos por la ciudadania.

El Real Decreto-ley 20/2012, de 13 de julio, de medidas para garantizar
la estabilidad presupuestaria y de fomento de la competitividad, justifica éstas
por “La actual coyuntura econdmica y la necesidad de reducir el déficit publico
sin menoscabar la prestacion de los servicios publicos esenciales, hace
necesario mejorar la eficiencia de las Administraciones Publicas en el uso de los
recursos publicos, con objeto de contribuir a la consecucion del inexcusable
objetivo de estabilidad presupuestaria, derivado del marco constitucional y de la
Unién Europea”

En relacién a las personas en situacion de dependencia sostiene que “Los
datos estructurales y las cifras mas significativas del gasto en materia de
dependencia, analizadas en la evaluacion de resultados, muestran que debe
corregirse una situacién que pone en riesgo la sostenibilidad del Sistema que,
ademas, ha supuesto consecuencias perjudiciales para el empleo y la viabilidad
de los sectores productivos de servicios relacionados con la dependencia”.

El procedimiento para la solicitud y concesion de ayuda se ha enlentecido

de manera considerable de forma que los plazos que recogia la ley se amplian.
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Las personas que se ocupen de cuidar de un familiar y que estaban
recibiendo una prestacion econdmica han visto como ésta se ha reducido en un
15%.

Los recortes en dependencia pasan también factura al mercado laboral.
La figura de los cuidadores/as no profesionales surgid con la Ley de
Dependencia que entro en vigor en 2007. Desde entonces, todos los familiares
de personas con dependencia podian percibir una prestacion econoémica por
desempenfar esos cuidados y por la que cotizaban a la Seguridad Social, una
cotizacion que sufragaba el Estado. Mas del 90% de las personas que se
encontraban en esta situacion eran mujeres, muchas de ellas mayores de 45
afos.

El Decreto-Ley 10/2012 del 13 julio cambia esta situacion. Se elimina la
cotizacion por parte del Estado y se insta a las personas cuidadoras a decidir en
el plazo de unos meses si continuaban dadas de alta como tal, haciéndose cargo
ellas mismas de su cotizacion a la Seguridad Social. El resultado es que solo
una parte de estas cuidadoras que constaban como tal, han decidido seguir
adelante con el estatus de cuidadora no profesional y pagar sus cotizaciones,
con el consecuente impacto en la Seguridad Social y, en menor medida, en el
paro registrado.

El impacto de estos recortes sobre la igualdad y las mujeres es evidente:
la mayoria de las cuidadoras seguiran desempefiando el mismo trabajo pero sin
cotizar, es decir, que no tendra efecto a la hora de calcular su jubilacién y
pension.

Salvo la teleasistencia no pueden combinarse los distintos tipos de ayuda
como si se podia hacer anteriormente.

En definitiva la situacion actual no es nada alentadora para las mujeres
que se dedican a atender a las personas dependientes, ya que tienen una mayor
sobrecarga de trabajo doméstico, menos ingresos para poder contratar ayuda
externa y un incremento de los gastos derivados de la persona dependiente
debido en parte a la politica actual de recortes y aumento de pagos por ejemplo

en el gasto farmacéutico.
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3. Metodologia

3.1. Marco Metodoldgico

3.1.1. Opcién por la metodologia cualitativa

El método de investigacion es el procedimiento a seguir para desentrafiar
los aspectos y las relaciones que configuran el objeto de estudio. El estatuto del
analisis de la realidad es el de la investigacién empirica, la cual tiene como meta
principal la obtencion de un saber operativo sobre las distintas situaciones y
fenébmenos de la realidad social. Realidad que siempre es compleja y
heterogénea (Beltran Villaba 1991).

Es compleja en tanto que el objeto de estudio son las personas en su
dimension social, que son a la vez productoras y producto de su vida en
sociedad, lo que implica que para ser explicada y comprendida requiere de la
consideracion de mudltiples factores y variables. Y ademas la persona
investigadora se sitia como parte de la sociedad que investiga, estableciéndose
una posicion subjetiva y paraddjica, pues no tiene mas remedio que pensarse a
si misma (Ibafiez 1994a). La complejidad se eleva y enriquece al tener que
enfrentarse con una realidad social en continuo cambio y transformacion, llena
de discontinuidades e innovaciones. Se necesita que el investigador o
investigadora tenga en cuenta las modificaciones que introduce en el objeto de
la investigacion, al ser éste modificado en el propio acto de conocer, se necesita

por tanto una reflexividad.

Ademas, la salida social es heterogénea pues la conforman distintos
fendmenos y situaciones de naturaleza variada: diferentes hechos sociales
exteriores al individuo (Durkheim 1982), diferentes acciones orientadas con un
sentido (Weber 1982), diferentes formas de asociacidén y reprocidad humana
(Simmel 2002), etc.

Esto nos lleva a concebir la realidad social configurada por fendbmenos y
situaciones de dimensiones y caracteristicas tan diferentes que suponen
reconocer distintos niveles de la realidad social atendiendo a su contenido y, a
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percibir esa realidad como plural y heterogénea. Es el resultado de la relacion
entre los distintos elementos, en el que cada uno de ellos se define en relacién
a los otros, y el resultado es un sistema que adquiere su sentido y significacion

a partir de la interaccion de sus partes (Callejo Gallego 2000).

La realidad para ser comprendida en toda su extension e intensidad
necesitaria por tanto un acercamiento multi-metodolégico, pero no es pretensién

de este trabajo abordar el problema estudio en toda su extension (Alonso 1998).

La gran diversidad de problemas o situaciones susceptibles de
investigacion hace necesario enfoques diferentes en la realizacién de los
estudios, pero fundamentalmente dos son los paradigmas utilizados: el
positivista y el interpretativo (Pérez Serrano, 2004).

» El paradigma positivista, I6gico y empirico analitico: En él se ubica la

investigacion cuantitativa en la que se cuantifican o miden numéricamente

las variables o aspectos estudiados.

* El paradigma interpretativo, simbdlico y constructivista. En éste se ubica
la investigacion cualitativa en la que se describe y comprende como las
personas sienten, piensan y actuan respecto a situaciones, eventos,
fendmenos, interacciones y comportamientos observables.

Asi mismo, el paradigma que se adopte condicionara los procedimientos
de estudio que se utilizaran en la investigacion (Cabrero y Richart 1996).

La elecciéon de uno de los dos paradigmas depende de la pregunta
planteada en el estudio. Es decir, la naturaleza del fenémeno a ser estudiado es
el que determina qué metodologia es la mas pertinente a utilizar (Cabrero y
Richart 1996, Parahoo 1997, Silverman 2000). Por lo tanto, los problemas de
investigacién o la busqueda de respuestas son los que deben conducir a

enfoques y no al revés.

Dado que no se buscaba proporcionar respuestas cuantificadas, sino
desarrollar conceptos que nos ayudaran a comprender los fenédmenos sociales
en medios naturales, dando la importancia necesaria a las intenciones,
experiencias y opiniones de todos/as los/as participantes (Pope, Mays 1995), se
opta, una vez definida la finalidad pretendida, por el método cualitativo, dentro
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del paradigma naturalista, cuyas caracteristicas generales y sus diferencias con

el paradigma positivista se presentan en la cuadro 3.14.

Paradigma Positivista Paradigma Naturalista

Ontoldgica
Naturaleza de la realidad

* La realidad existe

* La realidad es mdltiple y
subjetiva, construida por los
individuos.

Epistemoldgica
Relacion investigador/a —

* Investigador/a independiente de
las personas investigadas

* Investigador/a interactla con las
personas investigadas.

Cbomo participan los valores
en la investigacién

investigados/as * Resultados no influidos por el | * Resultados como creacion del
investigador/a proceso interactivo.
Axiologica * Los valores y prejuicios deben | * La subjetividad y los valores son

controlarse
* Se busca la objetividad.

inevitables y deseables.

Metodologica
Como se obtiene el
conocimiento

* Procesos deductivos.

* Importancia de las medidas
cuantitativas y del andlisis
estadistico

* Procesos inductivos.

* Importancia de los andlisis
cualitativos a partir de narrativas.

* BUsqueda de patrones.

* Busqueda de generalizacion.

Cuadro 3.1. Paradigma Positivista vs. Paradigma Naturalista. Adaptado de la Tesis Doctoral de M2 JesUs Rio Benito

Y, dentro de los cuatro paradigmas de investigacion cualitativa propuestos
por Guba y Lincoln*? (Guba, Lincoln 1994), se elige el paradigma critico como
marco*3, al seguir este estudio un interés emancipador, un interés por la
subordinacion racional de las fuerzas de la ciencia y la técnica a la realizacion
de la justicia (Horkheimer 2002) y, esta especialmente interesada por los asuntos
del poder y la justicia y por los modos en que la economia, la raza, la clase, el
género, las ideologias, los discursos, la educacion, la religion y otras instituciones
sociales, y dinamicas culturales interactian para construir un sistema social
(Kincheloe y McLaren 1994) . Lo que si es importante es adoptar un criticismo
autoconsciente intentando estar alertas de la propia ideologia (Kincheloe vy,
McLaren 1994).

En la metodologia cualitativa, que también es empirica, pues parte de la

observacién de los hechos para construir sus interpretaciones, se pasa de la

41 (Rio Benito 2002)

42 Egon Guba e Yvonna Lincoln proponen cuatro paradigmas en investigacién cualitativa:
Positivismo y Pstpositivismo, Constructivismo — Interpretativo, Feminista — Postestructural y
Critico, segun el interés en el que se apoya el conocimiento: predecir, comprender, emancipar y
reconstruir.

43 Es importante explicitar el paradigma del que se proviene ya que, como expresa Norman
Denzin, (Denzin 1994), cada investigador/a interpreta sus datos de acuerdo con éste, y la
adscripcion tedrica actiia como una mascara que aflora cuando cuenta su version de los hechos
(Lara Flores y cols. 2000).
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descripcion y explicacion de los fendmenos y situaciones sociales desde la
distribucion de frecuencias y correlaciones, al analisis e interpretacion subjetiva
de los mismos a partir del discurso. No se busca en el exterior del
comportamiento humano, sino en la légica de su interioridad. Es asi que el
meétodo cualitativo es el mas adecuado para acceder al nivel de los discursos o
significativo, nivel, este Ultimo, en el que quedarian expresadas las razones
objetivas (las bases) de la acciéon social y del comportamiento.

El nUmero da paso a la palabra, al lenguaje, del cual sera instrumento y
objeto del conocimiento a la vez: Instrumento por cuanto se emplean técnicas de
investigacién que recogen y reproducen el discurso social -grupo de discusién,
entrevistas...- y objeto de conocimiento en tanto que se indagara en el discurso
tratando de encontrar los valores, las creencias, los simbolos, los deseos... en
suma la ideologia (sistema de ideas y creencias) que subyace y sustenta la
accion social. Se hace hincapié en el significado y la comprensién de las
acciones y de la conducta humana (Topping 2008, Flick 2004), centrandose en
la descripcion rigurosa de la experiencia cotidiana de las personas (Streubert
2011).

Se aprehende la estructura de los procesos sociales a través del lenguaje,
considerando al lenguaje como el continente de lo social, a partir del cual se
establecen los intercambios, las leyes, las norma... la cultura. El lenguaje
desempefia un papel destacado en la estructuracion del orden social. Las
relaciones entre sujetos y/u objetos y/o los mensajes se regulan mediante

caminos... y paredes... hechos de palabras (Ibafiez 1985).

Mediante las técnicas de reproduccion del discurso social la persona que
investiga, analiza e interpreta una salida social que "habla". A partir de ahi
intentard reconstruir la trama que sostiene la légica de la accion social.
Entramado construido por una red de enunciados, posicionamientos,
motivaciones, deseos, creencias, valores, razones ocultas o inconscientes,

posturas paraddjicas, contradicciones, etc.

No se puede averiguar la ideologia buscando adhesiones a uno u otro
enunciado, sino desplegando la cadena completa de enunciados (cadena de
significantes) en la que diferentes enunciados (significantes) apuntaran a un

mismo significado.
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Habra que reproducir los discursos de un determinado grupo social,
comunidad o colectivo para posteriormente analizar e interpretar la informacién
recogida. Para ser comprendidos los discursos, se interpretan y analizan,
mediante la produccién de los propios discursos en situaciones de comunicacion
interpersonal mas o menos controlada como la que suponen las entrevistas y las
discusiones de grupo. Los discursos y hechos integran, configuran y explican la
realidad social, a través de la observacion de los hechos, el registro de los datos,
la cuantificacién de su recurrencia y extension, la comprension e interpretacion
de los discursos (y de los mismos hechos) constituyendo éstos momentos
esenciales en la estructuracion y explicacion sistemética de los procesos

sociales (Casado-Mejia 2008).

3.1.2. Lainvestigacién cualitativa en salud y estudios de mujeres

El interés por los analisis cualitativos en el contexto de las ciencias de la
salud se ha producido a partir del interés mostrado por los y las investigadores/as
sociales en las instituciones sanitarias (Goffman 2001). La investigacion
cualitativa en salud se estd definiendo a partir de referentes teoricos vy
metodolégicos tomados principalmente de las ciencias sociales y las
humanidades. Es necesario abordar determinados problemas de salud desde
perspectivas distintas la puramente biomédica, perspectivas que admite la
subjetividad (tanto de los sujetos investigados como del investigador) como
objeto de analisis (Mercado Martinez, Francisco J., Torres Lopez, Teresa
Margarita 2000). Los enfoques cualitativos son necesarios para desentrafar la
marafa cultural que condiciona muchos comportamientos sobre la salud (Morse,
y cols. 2005); algo que podia sonar a herejia a principios de los 60, y que aun
hoy sigue siendo objeto de controversia (Conde Gutiérrez 2002).

A su vez, queremos destacar que para la profesién de Enfermeria cada
dia es de mayor interés los estudios cualitativos, puesto que este tipo de
investigaciones son holisticas, es decir, abordan el estudio de los seres humanos
y su entorno en toda su complejidad (Vanegas, 2011), y los estudios cualitativos
son de especial relevancia para aquellos profesionales de la salud que centran

sus practicas en el cuidado, la comunicacion y la interaccion con las personas.

En el contexto de la salud es necesario un espacio multidisciplinario que

aporta una gran rigueza en la produccion, pero también provoca gran variabilidad
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en la manera de afrontar el analisis: precision y confusion de conceptos,
multiplicidad de métodos, mas descripcibn e interpretacion, riesgo de
especulacién, escasa vision de conjunto, poca teorizacion, etc. Por ello es
importante que los y las investigadores/as desvelen sus secretos para ir llegando
a consensos sobre terminologias, métodos y técnica, criterios de validez y
fiabilidad, perspectivas teoricas etc. (Amezcua 2000), ya que en este proceso de
construccion de la metodologia cualitativa, parece que cada cual resuelve el
dilema metodologico como mejor puede (Mercado Martinez, 2000).

Los Estudios de Género o Estudios de las Mujeres han hecho uso de
perspectivas de investigacion, metodologias, técnicas y fuentes de investigacion
que han permitido ofrecer un nuevo acercamiento a los fenémenos sociales, la
metodologia cualitativa nos ayuda a ir creando un nuevo orden social alejado del
orden patriarcal (Barbera 2004). La relevancia concedida a la experiencia y la
subjetividad ha enriquecido la formulacion de teorias, la revisién critica de
supuestos previos de la ciencia y del principio de objetividad (Consuelo Flecha,
2010).

3.1.3. La Teoria Fundamentada

En el contexto de la investigacion cualitativa se han descrito diversas
formas de investigaciéon a las que se les ha denominado: orientaciones (Tesch
1990); tradiciones tedricas (Patton 1990); estrategias de indagacién (Norman
Denzin, Yvonna Lincoln, 1994); géneros (Wolcott 1992) o tradiciones principales
(Jacob 1989, Lancy 1993). En estas diversas tipologias tedricas, y enfoques
metodologicos destacan las siguientes: estudios cualitativos basicos o
genéricos; etnografia; fenomenologia; teoria fundamentada; y estudio de casos.

En este estudio se ha optado por la teoria fundamentada: es una
metodologia especifica en la que el resultado final de la investigacién es una
teoria que emerge a partir de los datos. Una descripcion rica es también
importante, pero no es el foco principal, y el énfasis es el desarrollo de una teoria.

La teoria fundamentada cada vez es mas utilizada en investigaciones en
salud en general, y en el area de Enfermeria en particular, sobre todo en la
investigacion anglosajona (Vivar 2010)

Sirve y ayuda para (Green y cols. 2009):
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a) generar teorias que se deriven de los datos, es lo que se pretende en

este estudio: presentar un marco teorico sobre las estrategias de cuidados

adoptadas por las personas cuidadoras familiares y la repercusion en su
salud de la adopcion de las mismas, y que sirva para comprender este
proceso social. Esta teoria que se va generando, al derivarse de los datos

probablemente se parece mas a la realidad (Strauss y Corbin, 2002).

Segun Manuel Amezcua y Alberto Galvez Toro (2002), sin duda la

cuestion de generar teoria es una de las asignaturas pendientes en el

analisis cualitativo en salud.

b) ayudan a describir y explicar fendmenos de interés, el cuidado familiar

a personas dependientes es un fendbmeno de la mayor importancia social,

ya explicado en el primer capitulo del contexto

c) el disefio es apropiado cuando se busca la comprension en profundidad

de las personas, el significado y la simbologia, pensamientos y emociones

conectado a estas experiencias, buscamos detalles complejos que serian
dificiles de obtener por otros métodos de investigacion.

Supone un enfoque critico de los problemas sociales, el poder y la
desigualdad. El estudio del discurso pretende formular teorias sobre las tres
dimensiones que lo compone: el uso del lenguaje (estructuras del texto y la
conversacion), la comunicacion de creencias (cognicion) y la interaccion en
situaciones de indole social. Se muestra como el referente idéneo para estudiar
las instituciones sociales y politicas, las organizaciones, relaciones de grupo,
estructuras, procesos, rutinas y muchos otros fenédmenos en sus
manifestaciones mas concretas (Van Dijk, Teun A. 2001), en nuestro caso el
cuidado familiar.

Anselm Strauss y Juliet Corbin (2002), afirman que debido a que la teoria
fundamentada se basa en los datos, es mas posible que genere conocimientos,
aumente la comprensién y proporcione una guia significativa para la accion,
objetivo final de esta tesis doctoral. Por tanto, es un reto tratar de desarrollar y
generar conocimiento, que ayude a comprender las experiencias de quienes se
enfrentan a una situacion de cuidar a una persona en situacién de dependencia,
con el fin de proporcionar una guia para la accién, para la practica, que ayude a
mejorar la asistencia profesional en los servicios sociosanitarios, y

especialmente que repercuta en las personas que ejercen el cuidado.
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La asepsia de los resultados del analisis queda en entredicho mientras el
investigador o investigadora no sea honesto a la hora de describir
minuciosamente los secretos de sus procedimientos. La metodica del analisis
cualitativo las etapas no se suceden unas a otras, como ocurre en el esquema
secuencial de los analisis convencionales, sino que se produce lo que algunos
han llamado una aproximacion sucesiva o analisis en progreso, 0 mas bien sigue
un esquema en espiral que obliga a retroceder una y otra vez a los datos para
incorporar los necesarios hasta dar consistencia a la teoria concluyente
(Amezcua 2000).

El analisis cualitativo es un proceso dindmico y creativo que se alimenta,
fundamentalmente, de la experiencia directa de los/las investigadores/as en los
escenarios estudiados. Los datos son a menudo muy heterogéneos y provienen
tanto de entrevistas (individuales y en grupo), como de observaciones directas,
de documentos publicos o privados, de notas metodoldgicas, etc., cuya
coherencia en la integracion es indispensable para recomponer una vision de
conjunto. Aunque todos los datos son importantes, se precisa de una cierta
mirada critica para distinguir los que van a constituir la fuente principal de la
teorizacion de los que sélo aportan informacion complementaria o ilustra los

primeros.

Para autores como Guba y Lincoln (Guba, Lincoln 1994), la fiabilidad de
la informacion cualitativa depende de cuatro parametros: credibilidad, formalidad
o0 estabilidad en el tiempo, confirmabilidad (objetividad de la informacion
demostrado mediante auditoria) y transferibilidad. La Triangulacion ha sido
considerada como una de las partes importantes del proceso de disefio de los
estudios cualitativos, constituyendo una de las piezas claves a la hora de mejorar

y documentar la credibilidad de un estudio cualitativo (Mays, Pope 1995).
Denzin identifico 4 tipos fundamentales de triangulacion (Denzin 1970):

- Triangulacion de datos por medio de diferentes fuentes de datos en

un estudio.

- Triangulacion de investigadores/as con la presencia de varios/as

investigadores/as.

- Triangulacion de teorias o disciplinar que ofrece diferentes

perspectivas de interpretacion a los datos obtenidos.
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- Triangulacion de métodos por medio del uso de diferentes métodos

de estudio para obtencién de los datos.

3.2. Disefio de la investigacion

Desarrollar un disefio de investigacion es un proceso sistematico que
requiere tiempo, trabajo intelectual, y planificar el proceso de modo que se
obtengan resultados ajustados a la realidad (Vivar, McQueen, Whyte y Canga
2007). Un disefio de investigacion necesita proporcionar informacion de lo que
la persona investigadora quiere hacer, por qué, como y cuando. Asimismo debe
guiar el proceso de la investigacion durante su ejecucién (Lacey 2008).

Este apartado trata sobre el disefio de este estudio, se presenta la
pregunta de investigacion y los objetivos del estudio, el proceso de obtener el
permiso para llevar a cabo el estudio, la recogida de los datos y su interpretacion
o analisis, los aspectos relacionados con la calidad y el rigor de la investigacion,

y las consideraciones éticas planteadas en el mismo.

3.2.1. Planteamiento del problema

El presente estudio estd encuadrado en un Proyecto de Investigacion,
“Estrategias de provision de cuidados familiares informales domiciliarios a
personas dependientes y las repercursiones en la salud de las mujeres y
hombres que cuidan”, financiado por la Consejeria de Salud de la Junta de
Andalucia** y se centra en las motivaciones para la adopcién de una u otra
estrategia y desde sus vivencias conocer como afecta a su salud con una
perspectiva de género.

Las preguntas de investigacion que guian este estudio podrian resumirse
asi: ¢La eleccion de las estrategias para la organizacién de los cuidados a
personas dependientes en el ambito domiciliario repercute en la salud de las

personas familiares que cuidan? ;Cual de ellas es mas saludable?

44 Estrategias de provision de cuidados familiares informales domiciliarios a personas dependientes y
repercusion en la salud de las mujeres y hombres que cuidan (PI1-0561-2010). Entidad financiadora
Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia BOja n° 9 de 14 de enero de 2011
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3.2.2. Objetivos de la investigacion

Objetivos generales:

1.- Analizar, con perspectiva de género, las distintas estrategias de provision
de cuidados que desarrollan las personas cuidadoras principales familiares

para el abordaje del cuidado a las personas mayores dependientes.

2.- Comprender las repercusiones en la salud de las personas cuidadoras
principales familiares de la adopcion de las distintas estrategias de provision

de cuidados.

Objetivos especificos:

En relacion a la provision de cuidados domiciliarios que desarrollan las
personas cuidadoras familiares principales para el abordaje del cuidado a

mayores dependientes:
1. Conocer los discursos de las personas cuidadoras familiares principales.

2. Conocer los discursos de profesionales de la salud que atienden a las

familias.

3. Caracterizar las distintas formas de provisién de estos cuidados.

En relacion a las distintas estrategias de provision de cuidados:

1. Poner de manifiesto la influencia del género en la adopcion de las distintas

estrategias.

2. Comprender las repercusiones de cada tipo de estrategia en la salud de

las personas cuidadoras.

3.2.3. Unidad de observacion
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Las unidades de observacion de este estudio han sido las personas
cuidadoras familiares principales de familias que tienen al menos una persona
dependiente con necesidades de cuidados en el domicilio en la ciudad de Sevilla
y los y las profesionales de la salud de la medicina, enfermeria y trabajo social
con experiencia en el trabajo de atencion directa con personas cuidadoras

familiares

3.2.4. Unidades de analisis

Para el analisis de contenido las unidades de analisis han sido la
dependencia, el cuidado, la salud y la clase social; y el género, se considerara

como transversal a las anteriores.

Dependencia

Se toma como referencia la definicion del Consejo de Europa (Walker
1999) sobre la dependencia, de 1989: Estado en que se encuentran las personas
que por razon de su falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual,
tienen necesidad de ayudas o de asistencias importantes para la realizacion de

las actividades de la vida diaria.

Sus causas son multiples y complejas, gran parte de la dependencia viene
motivadas por la falta de capacidad de autogobierno, y no sdlo por la falta de

autonomia funcional o algun problema de salud.

El envejecimiento de la poblacion esta en relacién proporcional con el
aumento de la dependencia, pues aunque cada vez hay mejores condiciones
para llegar a ser mayor con buen estado de salud, el hecho de vivir mas conlleva
mayores probabilidades, por el propio proceso evolutivo, de llegar a edades

elevadas en situacion de dependencia.

La principal consecuencia de la aparicibn de una situacion de
dependencia es la necesidad de asistencia y apoyo para el desarrollo de rutinas

de la vida diaria.

Las situacion de dependencia ligada a las personas mayores, constituyen

una unidad de analisis de este estudio.
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Género

Significa la manera que cada sociedad concibe ser mujer, ser hombre y
las formas de relaciébn entre ambos. Es una categoria irreductible en la

construccion de la identidad de las personas.

A partir de las caracteristicas bioldgicas y estructuras relacionadas con la
reproduccion (sexo), se clasifican las personas en hombres y mujeres. A partir
de aqui, a través de la socializacion (proceso de convertirse en seres sociales
adaptados a la sociedad a la que se pertenece y asi reproducirla) se cumplen
unas caracteristicas socioculturales de las conductas femeninas y masculinas
(género). Desde que se nace, la sociedad espera de mujeres y hombres, unos
comportamientos segun el sexo (rol de género), y se termina sintiendo y
pensandose a si mismo/a y, sintiendo y pensando el mundo de una forma
determinada como mujeres o como hombres (Sanz 1992), se adquiere una
identidad de género, cuya construccion es cultural (Beneria 1987, Benhabib
1990).

Esta construccion cultural del género, en sociedades como la occidental,
dicotomica, jerarquica y patriarcal, otorga a lo masculino un valor por encima de
lo femenino: la ideologia legitima las relaciones de poder arrastradas a lo largo
de la historia entre hombres y mujeres y, que han convertido las diferencias

sexuales en desigualdades por razén de género (Butler 2001a, Butler 2001).
Salud

Se parte y asume la definicion de salud que Enrique Najera realiza en el
afio 1992 como la capacidad social para gozar de la vida, para tener placer de
vivir, para tener calidad de vida y por tanto depende mas de las exigencias
sociales, de la solidaridad y de la cultura, que de factores exégenos aunque estos

puedan generar incapacidades (Najera Morrondo y cols. 1992).

Alcanzar esta salud depende en gran medida de las estrategias,
capacidades y posibilidades que, tenga una sociedad para crear instrumentos y
habilidades que generen calidad de vida, reduzcan las desigualdades sociales y
fomenten la cohesion social y la solidaridad, tanto a nivel social, cultural y

econdmico .
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Cuidados

Desde el comienzo de la vida, los cuidados existen, ya que es necesario
“ocuparse” de la vida para que ésta pueda persistir, no sélo la vida individual,
sino la de todo el grupo social. Las personas, como cualquier ser vivo, han tenido
siempre necesidad de cuidados, porque cuidar es un acto de vida que tiene por
objetivo, en primer lugar y por encima de todo, permitir que la vida continte y se
desarrolle y, de ese modo, luchar contra la muerte: la muerte del individuo, la

muerte del grupo, la muerte de la especie (Colliére 1993).

Cuidar comprende los actos de cualquier persona que ayudara a otra a
asegurarle todo lo necesario para continuar su vida, en relacion con la vida del
grupo. Es, por tanto, mantener la vida asegurando la satisfaccion de un conjunto
de necesidades indispensables para la vida, pero que son diversas en su

manifestacion.

Historicamente los cuidados habituales, los cuidados que sustentan la
vida de cada dia, se han vinculado a las actividades de las mujeres que se han
ocupado de todo lo que mantiene la vida cotidiana en sus menores detalles y, se
ha vinculado a lo natural e instintivo, de tal manera que los cuidados han estado
fuertemente naturalizados, lo que ha dificultado visibilizarlos, identificar su
componente cultural y, catalogarlos como trabajo.

Sin embargo, los cambios sociales, tecnolégicos, culturales, demograficos
han hecho que esta prestacién de cuidados se vaya fragmentando en tareas

diversas, y de distinta consideracion.

Hay una parte de los cuidados que se han profesionalizado y aqui tiene
su origen la Enfermeria como profesion, tremendamente afectada por el género
(Germéan Bes 2004).

Otros siguen realizdndose en el ambito familiar: los actos de provision de
asistencia o ayuda a una persona necesitada, miembro de la familia, amiga o
cliente, de forma altruista o remunerada, con la finalidad de permitirle mantener

un nivel éptimo de independencia.

La situaciéon actual de envejecimiento de la poblacién ha dado lugar a los
cuidados de larga duracion que serian, en un sentido amplio, todas aquellas
actividades que se llevan a cabo con el proposito de que las personas mayores

dependientes puedan seguir disfrutando de la mayor calidad de vida posible
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acorde con sus preferencias individuales, con el maximo grado posible de
autonomia, participacion, realizacion personal y dignidad humana. Suponen
recibir asistencia de otra persona o personas para desarrollar estas tareas

cuando no puedan ser llevadas a cabo de forma independiente.

Clase social

El concepto de clase social, como se ha entendido tradicionalmente, a
partir de las teorias marxistas, refiere a la posicion de las personas con respecto
a los medios de produccion. Esta posicion, segun Marx, creador del concepto,
por un lado es inconsciente y objetivable: situacién de clase y, por otro lado,
existe una conciencia de clase: posicion de clase con unos intereses concretos

de ese grupo al que se es consciente de pertenecer.

Las sociedades contemporaneas son cada vez mas complejas y las
clases sociales cada vez estan mas fragmentadas. Ya las clases sociales no son
tan simples como en el s. XIX: burguesia y proletariado que se enfrentan por la
contradiccion de una mayor socializacion del trabajo y una mayor privatizacion

de los medios de produccion.

El concepto de clase social, asi entendido, estd hoy en dia muy
cuestionado porque parece que ya no es operativo, es excesivamente dualista 'y
esquematico y no tiene capacidad epistemoldgica suficiente para explicar la
realidad social y entender las practicas sociales de esa variedad de grupos que
se enmarcan dentro de una clase social. Las clases entonces no se definen por
la posesién o no de los medios de produccién sino por la posicion relativa en el
espacio social que les confiere mayor o menor poder en la definicién de las

percepciones acerca del mundo (Ortega Gonzalez-Rubio 2005).

3.3. Estrategias para obtener lainformacion. Técnicas utilizadas
3.3.1. Revision bibliogréafica
3.3.1.1. Revision literaria

Una revision literaria de los textos mas relevantes en relacién con las
unidades de analisis planteadas, ha permitido situar, en un primer momento el

contexto sociosanitario y cultural del cuidado, y el contexto politico del mismo.
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3.3.1.2. Revision bibliografica en bases de datos

Desde 2008, fecha en que se "planted esta tesis, se ha realizado cada
aflo una actualizacion de la revision bibliografica literaria y en bases de datos:
Web of Science, Current Contest Connect, ISI Procceedings, MedLine, CINAHL,
Psyclinfo, IME, ISOC y CUIDEN utilizando como formula de busqueda (famil* O
informal*) Y cuidad* Y (estrateg* O model* O organiz*) para las bases de datos
espafolas y (famil* OR informal) “caregiv* strateg* / (famil* OR informal)

*0

‘caregiv* model™ / (famil* OR informal) “caregiv*® organiz*” para las
internacionales, sin limitacion en la fecha de publicacion.. El objetivo perseguido
ha sido cuantificar, seleccionar, clasificar, y posteriormente analizar los distintos
trabajos de investigacion encontrados en dichas bases de datos, y asi conocer
la produccion cientifica contrastada, que existe hasta el momento sobre el objeto
de estudio. La revision bibliografica en bases de datos nos llevé a constatar la
pertinencia de este estudio, ya que no se encontraron investigaciones previas
que identificasen las estrategias de organizacion de los cuidados familiares a
personas dependientes en el &mbito domiciliario y la repercusién en las personas

gue cuidad, con una perspectiva de género.

3.3.2. Entrevistas en profundidad a personas cuidadoras familiares

La entrevista es considerada por los tedricos y teoricas de la metodologia
cualitativa como una herramienta poderosa y flexible (Nicky Britten 1995). Gran

parte de la investigacion cualitativa se basa en ella.

Hay diversos tipos de entrevistas, en este estudio se realizaron
entrevistas en profundidad, a las verdaderas personas protagonistas del estudio,

personas cuidadoras familiares.

Se optd por este tipo de entrevistas, poco estructuradas, que pueden
cubrir solamente uno o dos temas, pero en mucho detalle, para analizar el
discurso de las personas cuidadoras de familiares dependientes todos ellos

residentes en Sevilla.

La entrevista en profundidad, como técnica cualitativa, pretende la
construccion de sentido y significado social de la conducta individual (Eugenia

Gil Garcia 2007). La funcién metodoldgica basica de la entrevista se limita a la
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reproduccion del discurso motivacional, consciente o inconsciente, de una

personalidad tipica en una situacion social bien determinada.

La entrevista cualitativa posibilita que los investigadores e investigadoras
obtengan descripciones complejas de las experiencias vividas por las personas
entrevistadas (Rubin y Rubin 1995). Permite hacer referencia a acciones
pasadas, de si mima o de terceras personas, permitiendo que se pueda acceder
al universo de significados de los y las participantes. Ademas se puede crear una
relacion social entre la persona que entrevista y la entrevistada favoreciendo la

comunicacion entre ambas (Prenee y Douglas 1999).

La entrevista cualitativa no pretende examinar o evaluar la explicacion de
la persona participante sino que pretende explorar esa explicacién y compararla
con otras para desarrollar la interpretacion tedrica de las estructuras que

subyacen en esas creencias o experiencias (Green y Thorogood 2004).

La entrevista en profundidad, segun Miguel Vallés (2003), se caracteriza
por favorecer respuestas espontédneas, animar a la persona entrevistada a dar
respuestas concretas, indagar en su experiencia y dar respuestas subjetivas, es

decir: no tener direccion, tener especificidad, amplitud y profundidad.

3.3.2.1. Muestreo intencional

Los tipos méas habituales de muestreo en investigacion cualitativa, son el
muestreo por consonancia o de voluntarios, el muestreo en avalancha, cadena
o en bola de nieve y, el muestreo tedrico o deliberado, buscando casos con
determinados patrones. Se optd por este Ultimo, ya que lo que se pretendia era
obtener es una representacion social de las diferentes versiones y vivencias del
cuidado a personas dependientes en el ambito domiciliario realizado por

familiares.

Se partio de los siguientes criterios de inclusidn: ser mayor de edad,
llevar como persona cuidadora principal al menos un afio y estar cuidando a su

familiar dependiente en el momento en el que se le realizaba la entrevista.

Se excluyeron personas cuidadoras remuneradas por la propia
familia, y aquellas cuyo familiar dependiente fallecié en el primer semestre de
2010.
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Se definieron unos criterios de segmentacion, que determinaran unos
perfiles basicos de las personas a entrevistar donde, a partir de la subjetividad,

dieran cuenta de sus percepciones, actitudes, valores y motivaciones:

- Estrategias de provision de cuidados:

- Asuncion total de cuidados
- Gestion de cuidados en convivencia

- Gestidn de cuidados en domicilios independientes

- Género:

- Mujeres

- Hombres

- Nivel Socio-econémico:

- Alto
- Medio

- Bajo

Respecto a las estrategias de provision de cuidados, como ya sefialamos dentro
del marco tedrico del presente estudio segun la clasificacion propuesta por Rosa
Casado y Esperanza Ruiz-Arias (2008, 2013), la segmentacion las divide en tres

opciones excluyentes:

e Asuncion total de cuidados: la persona cuidadora convive con la
receptora de cuidados y permanece a tiempo completo realizando los
cuidados de suplencia. Es la responsable de los cuidados durante las 24

horas del dia.

¢ Gestion y asuncion parcial de cuidados: la persona cuidadora convive
con la receptora de cuidados, realiza una actividad laboral remunerada y
delega durante su jornada laboral los cuidados de suplencia en otra

persona.

e Gestion de cuidados independiente: la persona cuidadora no convive

con la receptora de cuidados y delega los cuidados diarios de suplencia
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en otra persona contratada.

Para determinar la clase social, se ha utilizado el estudio epidemioldgico que
determiné el indice sintético socioecondmico (SIG) por barrio (Anexo 6) y se ha

superpuesto con los centros de salud, estableciéndose la siguiente clasificacion:

¢ Nivel Alto: Centros de salud de Cisneo, Campana, San Luis, Marqués

de Paradas y Cachorro.

¢ Nivel Medio: Centros de salud de San Pablo, Greco, Puerta Este, El

Cerro, Amate, Esperanza Macarena, Ronda Historica, Gonzalo de Bilbao.

¢ Nivel Bajo: Centros de salud de Letanias, Poligono Sur, Candelaria, Pino

Montano A, Pino Montano B, Poligono Norte, San Jerénimo, Alamillo.

El resultado fueron 18 perfiles: se establecieron en un principio dos
entrevistas por perfil, en total en un principio se programaron 36 entrevistas, que
al final fueron 44, ya que se afadieron algunas que tenian un interés especial
por alguna caracteristica concretad. Todas ellas fueron grabadas y transcritas

literalmente para su posterior analisis.

Las entrevistas han sido realizadas a personas cuidadoras de familiares
con dependencia grave en su mayoria (25), seguida de dependientes moderados
(17), tan sélo 2 tenian dependencia total. De las personas cuidadas, 26 eran
mujeres y 18 hombres; 7 personas cuidaban a dos familiares a la vez, de ellas 6

a su padre y su madre. La edad media de las personas cuidadas fue de 81 afios.

Dentro de los perfiles establecidos segun los criterios de segmentacion
mencionados, se definieron otras variables que debian, por su importancia en

la representatividad de las personas entrevistadas, estar presentes.

Se presenta a continuacion un cuadro con los perfiles y, se relacionan

y clasifican en tablas las distintas personas cuidadoras familiares.

3 Caracteristicas tales como interés por ingresar al familiar dependiente en una institucion residencial, ser un caso con
un gran componente emocional derivado de conflictos familiares o sentimientos de culpabilidad, etc.
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CUADRO 3.2. ENTREVISTAS PERFIL Y ATRIBUTOS ()

Estra_tegia Género Ni_veI Edad Es@a.do Formacion Ocupacion Parentesco | Taller | Grado Con\{i\{e_:n Ti.empo Ayuda
de cuidado socioec. civil Depend. | domicilio | cuidando
ANABEL Total Mujer  |Alto <65a |Soltera [Media Ama de casa* |Hija No Grave Si 8 afos Privada
ANTONIO Parcial Hombre |Alto <65a |Soltero |Superior |Abogado Hijo No Grave Si 8 aflos Privada
CARLA Total Mujer  |Alto <65a |Casada |FP Ama de casa Hija No Moder Si 2 afios Prest econémica
CARMELA Parcial Mujer  |Alto >65a |Soltera |FP Jubilada Hermana Si Grave Si 10 aflos  |Privada
CONCHA Indep. Mujer  |Alto <65a |Soltera |Media Enfermera Hija No Moder No 2 afios Privada
CONSUELO Parcial Mujer  |Alto <65a |Soltera |Media Enfermera Hija No Grave Si 5 afios Privada/SAD
DANIEL Indep. Hombre |Alto <65a |Divorc Superior  |Médico Hijo No Moder No 5 afios No
FABIAN Total Hombre |Alto >65a |Casado [Superior |Decorador Esposo No Grave Si 15 afios |Privada
JESUS Total Hombre |Alto >65a |Casado |Superior |Director hotel Esposos No Grave Si 9 afios SAD
JOSE ANTONIO |Parcial Hombre [Alto <65a |Soltero |Superior |Empresario paro [Hijo No Grave Si 10 afios |Privada
LOLA Total Mujer  |Alto >65a |Casada |Basica Ama de casa Hija No Grave Si 3 afios Privada
M2 CARMEN Parcial Mujer  |Alto <65a |Casada |Bésica Empresaria Esposa Si Moder Si 10 afios  |Hijos
ma JESUS Total Mujer  |Alto >65a |Casada |Bésica Ama de casa Esposa Si Grave Si 5 aflos Privada
MARCOS Indep. Hombre [Alto <65a |Casado |[Superior |Funcionario Hijo No Grave No 10 afios |Privada
PEPI Indep. Mujer  |Alto <65a |Casada |Superior |Enfermera Hija No Moder No 19 afios |SAD
BARTOLO Parcial Hombre (Medio >65a |Casado |Media Jubilado Esposo No Grave Si 4.5 afios |Privada
BEGONA Total Mujer  [Medio >65a |Casada |Basica Ama de casa |Madre Sl Grave Si 5 afios SAD
CARMEN Parcial Mujer  [Medio <65a |Casada |Media Enfermera Hija No Grave Si 10 aflos  |Privada
DIEGO Indep. Hombre |Medio <65a |Casado [Superior |Farmacéutico Hijo No Moder No 4 afios Privada
ESPERANZA Indep. Mujer  [Medio <65a |Casada |Media Enfermera Hija No Moder No 8.5 afios |Privada
GRACIA Total Mujer  |Medio <65a |Casada |Bésica Dependienta Esposa Si Grave Si 30 afios |No
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CUADRO 3.3. ENTREVISTAS PERFIL Y ATRIBUTOS (lII)

Estrategia | Género Nivel Edad | Estado | Formacion Ocupacion Parentesco |Taller| Grado | Conviven | Tiempo Ayuda

de cuidado socioec. civil depend. | domicilio | cuidando
JOSE MANUEL |Total Hombre [Medio >65a |Casado |Superior Jubilado Esposo No |Total Si >20 aflos |Privada/SAD
JULIA Parcial Mujer Medio <65a |Soltera |Superior Farmacéutica Hija Si Moder Si 5 afios |Privada
MARTA Indep. Mujer Medio <65a |Casada |FP Administrativa  |Hija No |Moder No 8 afios |Privada
PABLO Parcial Hombre [Medio >65a |Casado |Superior Jubilado Esposo No |Total Si 15 afios |Privada
PACO Total Hombre [Medio <65a |[Soltero FP Telefénica Hijo No |Grave Si 10 afios |[SAD
PEDRO Indep. Hombre |Medio >65a |Viudo Superior Jubilado Hijo No |Grave No 5afios |Privada
RAFAELA Parcial Mujer Medio <65a |Divorc FP Recepcionista  |Hija Si Moder No 10 afios |No
REYES Total Mujer Medio >65a |Casada |Peluquera |Ama de casa Esposa Si Grave Si 4 afios |SAD
CONCHI Indep. Mujer Bajo <65a |Casada |FP Aux. Clinica Hija No |Moder No 3 afios |No
CRISTIAN Parcial Hombre [Bajo <65a |[Soltero Béasica En paro Hijo No |Moder Si 5afios |SAD/Volunt.
CURRO Parcial Hombre |Bajo <65a |Soltero FP Administrativo  |Hijo No |Grave Si 4 afios |Privada
CHARO Indep. Mujer Bajo <65a |Casada |Superior Monitora ayunt. |Hija No |Grave No >5 afios |Residencia
ENRIQUE Indep. Hombre |Bajo <65a |Casado |Basica Invalidez Hijo No |Moder No 3 afios |Privada
FRANCISCO Total Hombre |[Bajo >65a |Casado |Basica Sastre Esposo Si Total Si + 6 afios |3h contrato
ISABEL Parcial Mujer Bajo <65a |Soltera |Basica Ama casa Hermana |Si Grave Si 7 afios |SAD
JAVIER Total Hombre |Bajo <65a |Divorc Analfabeto |Pintor Hijo No |Grave Si lafio |No
JUANA Total Mujer Bajo <65a |Casada |FP Ama de casa* |Hija/sobrina [No |Grave Si 20 afios  |Familiar
MANOLI Total Mujer Bajo >65a |Casada |Basica Ama de casa Esposa Si Grave Si >9 afios |SAD
MANOLO Total Hombre |Bajo <65a |Soltero |Medios Parado Hijo Si Grave Si >10 afios |Familiar
MARGARITA Parcial Mujer Bajo <65a |Soltera |Superior Ama de casa Hija No |Grave Si 8 afios |Privada
MONICA Total Mujer Bajo <65a |Casada |Basica Ama casa Hija Si Grave Si 3 afios |Familiar
ROCIO Parcial Mujer Bajo <65a |[Casada |Media Auxiliar enferm. |Hija No |Grave No 4 afios |Familiar
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3.3.2.2. Captacion y seleccion de participantes

Para la seleccion de las personas entrevistadas, y para poder cubrir las
distintas categorias segmentadas por sexo, nivel socioeconémico, y estrategia de
provision de cuidados, se conté con el apoyo de las Enfermeras Gestoras de Casos
de los centros de Salud a los que estaban adscritas estas personas cuidadora, Las
Letanias, San Pablo, Esperanza Macarena, San Jeronimo, Marqués de Paradas y

La Campana.

Segun las indicaciones del perfil buscado por parte de la investigadora, se
procedia a una visita de contacto, se le explicaba el proyecto de investigacion y se

citaba, si la persona daba su consentimiento.

3.3.2.3. Recogida de informacién

Las entrevistas en profundidad tuvieron una duracién aproximada de 1 hora,
se realizaron, mayoritariamente en el domicilio de la persona cuidada y en algunos
casos estuvo acompafada de ruidos y alguna interferencia, pero de otra forma no
hubiera sido posible. En otras ocasiones se acordd un lugar que les resultaran
coémodos a las personas entrevistadas, Juana y Carlos fueron entrevistados en el
patio del Hospital de San Lazaro donde estaba ingresado el padre de Carlos. Todas

las entrevistas transcurrieron en un clima de cordialidad.

En el inicio de cada entrevista, tras una presentacion personal, se realizé una
presentacion del objetivo de la investigaciéon, uso de la informacion, y anonimato.
De esta forma se adquiria el consentimiento informado de las personas

entrevistadas.

Se les explicaba que se queria que hablaran del cuidado que realizaban,
cémo lo organizaban, beneficios y dificultades, de como pensaban que repercutia
en su propia salud...; insistiendo en que era importante que sehalaran todo lo que

consideraran de interés para la investigacion.
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Tras pedir permiso para grabar, comenzaba la entrevista. La grabacién no
fue posible en el caso de Juana y Carlos por el lugar de la entrevista (Hospital de

San Lazaro).
Todas las entrevistas se realizaron entre junio de 2011 y enero de 2013.

Se tratd en todo momento de ser interactiva y sensible al lenguaje y
conceptos utilizados por las personas entrevistadas. Por ello, las preguntas no
estaban predeterminadas aunque se contaba con una lista de preguntas basicas,

Guibén de Entrevista (Anexos 3) que definian las areas a tratar.

La informacién que se obtuvo, fue toda grabada en los casos en que se
obtuvo consentimiento de las personas entrevistadas y transcrita literalmente por la
propia investigadora y otros miembros del grupo de investigacion, y posterior
revision de la autora de este trabajo; en las entrevistas que no se grabaron, se

apuntaron notas inmediatamente después de la finalizacion.

3.3.3. Observacién participante

La observacion participante se entiende aqui como un angulo méas desde el
que se puede contemplar la realidad compleja, una aproximacién mas de la
diversidad de acercamientos posibles a esa realidad (Guasch 1997). Supone una
implicacién, por parte del investigador o investigadora en las actividades que tienen
lugar al tiempo que las observa, se pretende un equilibrio entre la observacion y la
participacion (Stocking 1983). Puede ayudar a superar la discrepancia entre lo que
las personas dicen y lo que luego realmente hacen. También pueden revelar
comportamientos y rutinas que incluso los mismos y las mismas participantes

desconocen; es aprovechar la posicion privilegiada de estar alli (Sanmartin 2003).

Tal como esta descrita la observacion participante, requiere la integracion de
la persona que observa en los espacios y practicas de las personas observadas

(Callejo Gallego 2002), quedando integrado/a el observador/a parcialmente en la
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comunidad observada45. Las notas de campo recogen lo que se recuerda de lo
observado, y constituyen los datos fundamentales.

La observacion contemporanea, sin dejar de lado el proceso y el método, se
interesa por la interaccion de persona investigadora y miembros del grupo de
estudio, por la interaccion que se establece como fruto de un proceso activo de
decision, por la negociacion de la identidad situacional de todas las personas
participantes y por la diferenciacion en ella de factores personales, sociales y
culturales (Angrosino, Mays dePerez, Kimberly A. (2000). 1994).

En este caso las investigadoras, como miembros activos/as, incluyeron la
observacién participante en las entrevistas en profundidad. Se realiz0, siguiendo un
guién (Anexo 4) una observacion sistematica y detallada del comportamiento y de
la conversacién, es decir, se ha observado y registrado lo que las personas hacen
y dicen, en su medio natural, recogiendo datos de modo sistematico y no intrusivo
(Taylor, Bogdan 1992), tratando de captar la realidad social y cultural de los grupos

sociales en estudio (Maestre Alfonso 1990, De la Cuesta 2015).

En las entrevistas en profundidad, como ya se ha referido, los discursos
fueron recogidos mediante grabacion, lo observado, lo que las personas hacian, fue
registrado en notas de campo tomadas inmediatamente después de las entrevistas.

También se recogieron impresiones, sentimientos, apreciaciones, reacciones
de las investigadoras en el transcurso de las entrevistas y a lo largo del proceso de

investigaciéon (Amezcua 2000).

45 Se pueden contemplar diferentes grados de “inmersién” del investigador/a en la cultura de estudio
(Adler, Adler 1987): “investigadores/as miembros periféricos” que no participan en las actividades
centrales del grupo, “investigadores/as miembros activos” e “investigadores/as miembros
completos”. O, segln las actitudes de la persona investigadora (Garcia Manzanedo 1983), se puede
distinguir entre investigador/a participante completo/a, que se integra en las actividades del grupo
como alguien mas siendo desconocida su actividad investigadora; observador/a como participante,
a quien se autoriza su presencia, integrandose en el grupo; y participante como observador/a, que
no se integra en el grupo, se le autoriza solo a presenciar algunos eventos.
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3.3.4. Grupos de discusién

Como define Juan Manuel Jiménez Martin (2007), el grupo de discusién es
una situacion social artificial creada por el/la investigador/a de interaccion verbal
entre individuos que tienen como finalidad producir un discurso social sobre un tema
en concreto. Utiliza de forma explicita la interaccién como parte del método. El grupo
solo interesa como medio de expresion de las ideologias sociales, como unidad
pertinente de produccion de discursos ideoldgicos, es tan sélo un marco para captar
las representaciones ideologicas, formaciones imaginarias o afectivas, etc.,

dominantes en un determinado estrato, clase o sociedad global.

Segun Alfonso Orti (2000) el grupo va elaborando con la mayor libertad
posible su propio discurso sobre la cuestion planteada de forma que, la
microsituacién asi representada y la dinamica consciente o inconsciente del grupo
hacen emerger las emociones basicas, los conflictos y las normas sociales
dominantes vinculadas al fendmeno del cuidado, la salud, el género o la
dependencia en la microsituacion de los grupos profesionales al que los miembros
del grupo pertenecen. La discusién que tiene lugar, provocada por la investigadora,
convierte en objeto de conocimiento la ideologia del grupo, explora el inconsciente.
El grupo (microsituacion) produce un discurso que se refiere al mundo

(macrosituacién) (lbafiez 1985, Beltran Villaba 1991).

Se ha elegido esta técnica cualitativa para identificar los conocimientos
compartidos o comunes por los grupos de profesionales de la salud que estan en

contacto con el fendmeno a estudiar, el cuidado familiar (Kitzinger 1995).

En esta investigacion también se consider6 importante la elaboracién de grupos de
discusién de personas cuidadoras familiares en diferentes zonas de la ciudad, con
diferentes niveles socioecondmicos, ya que el contenido del discurso generado en
grupo seria diferente al obtenido en las entrevistas individuales, como dice Juan
Manuel Jiménez Martin (2006) se expresan las ideologias sociales, se conforma el
grupo como unidad pertinente de “produccion de discursos ideoldgicos”, es tan sélo
un marco para captar las representaciones ideologicas, formaciones imaginarias u

afectivas, etc., dominantes en un determinado estrato, clase o sociedad global
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(Jiménez Martin 2006).

3.3.4.1. Muestreo intencional

Se decidieron realizar grupos de discusion, en funcion de diferentes grupos
profesionales de la salud que estan implicados en la atencibn a personas
dependientes y sus cuidadoras/es familiares y también de personas cuidadoras

familiares.

Los grupos de profesionales se construyeron en base a las diferentes
profesiones para evitar conflictos de competencias, entendiendo que son diferentes
para cada grupo profesional. Se constituyeron tres grupos: de médicos/as,

enfermeras/os y trabajadoras/es sociales.

Los grupos de personas cuidadoras se conformaron en distintos centros de
salud en base a diferentes niveles socioecondémicos (segun geocodificacidon anexo),

guedando tres grupos: de nivel socioeconémico alto, medio y bajo

Entre profesionales (20) y cuidadores/as familiares (32), participaron 52

personas en los diferentes grupos de discusion.

Se buscaron unos criterios minimos de homogeneidad para mantener la
simetria del grupo y aprovechar las experiencias comunes y que pudieran dar
cuenta de la “posicion” del grupo respecto a la problematica que perciben de los
cuidados a personas dependientes prestados por su cuidador/a familiar en el ambito
domiciliario: problemas de salud de las personas cuidadoras, necesidades,
beneficios y dificultades, relaciones y sus condicionantes, etc. Se establecieron asi,

como criterios minimos de homogeneidad:

e El grupo profesional para profesionales

o Meédicos/as
o Enfermeras/os
o Trabajadoras/es sociales
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¢ El nivel socioecondémico para personas cuidadoras:

o Alto
o Medio
o Bajo

Para que una excesiva homogeneidad no inhiba al grupo (Ibafiez 1986), se
decidio potenciar las diferencias entre participantes y se buscoé la heterogeneidad
para asegurar la confrontacion de hablas individuales para construir el consenso
grupal y contemplar distintas perspectivas, asi se contemplaron como criterios de

heterogeneidad:

Grupo 1: El sexo, la pertenencia a distintos Centros de Salud de Sevilla,

experiencia laboral (de 7 a mas de 25 afios en Atencion Primaria de Salud).

Grupo 2: El sexo, enfermeras/os de familia / enfermeras/os de la gestion de
casos, la pertenencia a distintos Centros de Salud de Sevilla, experiencia laboral
(de 1.5 a mas de 25 afios en Atencion Primaria de Salud).

Grupo 3: La pertenencia a distintos Centros de Salud de Sevilla, experiencia

laboral (de 3.5 a mas de 25 afios en Atencion Primaria de Salud).

Grupo 4: Cuidadoras/es de zona con nivel socioecondémico bajo, con ayuda
o0 sin ayuda institucional, diferentes grados de parentesco con la persona
dependiente. Rango de tiempo de trabajo como persona cuidadora entre 2 afios y

12 anos.

Grupo 5: Cuidadoras/es de zona con nivel socioeconémico medio, con ayuda
0 sin ayuda institucional, diferentes grados de parentesco con la persona
dependiente. Rango de tiempo de trabajo como persona cuidadora entre 3 afios y
20 anos.

Grupo 6: Cuidadoras de zona con nivel socioecondmico alto, con ayuda o sin
ayuda institucional, diferentes grados de parentesco con la persona dependiente.
Rango de tiempo de trabajo como persona cuidadora desde 1 afio hasta 2 afios. El

resto de las asistentes eran cuidadoras contratadas.
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Como en cualquier grupo de discusion, no buscdbamos representatividad
estadistica sino saturacion estructural, es decir, representacion de aquellas
relaciones sociales que garantizaran el acercamiento al universo simbdlico del

grupo, tipos sociales que representan una variable discursiva.

Finalmente los grupos estuvieron compuestos de la siguiente manera:
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ADRO 3.4 RUPO DE D ON D DICO

M1 M Atencién Primaria 7 afios Urbano

M2 H Atencion Primaria + 25 afios Rural-Urbano

M3 H Gestién 4 afios Urbano

M4 M Atencién Primaria + 25 afios Rural- Urbano

M5 H Atencién Primaria 17 afios Rural-Urbano

M6 H Atencion Primaria 11 afios Urbano

ADRO PO DE D ON D RMERAS/O
El M Atencion Primaria (EGC) + 15 afios Urbano
E2 M Atencion Primaria (EF) + 20 afios Rural-Urbano
E3 M Atencion Especializada / Atencién Primaria (EF) | 18 afios/2 afios Urbano
E4 M Atencion Especializada / A. Primaria (EF) 8 afios/1.5 afios Urbano
E5 M Atencion Primaria (EF) + 25 afios Rural-Urbano
E6 M Atencion Primaria (EGC) + 25 afios Urbano
E7 M Gestién / Atencion Primaria (EGC) 5 afos/25 afios Urbano
ES8 H Gestion / Atencion Primaria (EF) 8 afos/ 2 afios Urbano
E9 H Atencion Primaria (EGC) + 25 afios Urbano
E10 H Atencion Primaria (EF) + 10 afios Urbano
EGC: Enfermero/a Gestor/a de Casos. EF: Enfermera/o de Familia
ADRO 3.6 RUPO D ON DE TRABAJADORA OCIA

TS1 M Atencién Primaria 8 afos Urban

TS2 M Atencién Primaria 3,5 afios Rural-Urbano

TS3 M Atencién Primaria 10 afos Urbano

TS4 M Atencion Especializada / Atencién Primaria 1 afio / 10 afios | Urbano

TS5 M Atencién Primaria 12 afios Urbano

TS6 M Atencién Primaria 8 afos Rural-Urbano

TS7 M Atencién Primaria + 25 afios Urbano

107



Metodologia

ADRO RUPO DE D ON D DADORA OCIOECONO O BAJO
C1 M 69 afios | Esposa 10 afios No No Asuncién Total
c2 M 71 afios | Esposa 12 afios Hija SAD/Privada Asuncién Total
C3 M 70 afios | Hermana 19 afios No SAD/Privada Gestion Parcial
C4 M 80 afios | Esposa 6 afios No SAD/Privada Asuncion Total
C5 M 63 afios | Hija 2 afios Hermana No Gestion parcial
C6 M 77 afos | Hermana 12 afios No SAD/Privada Asuncién Total
C7 M 71 afios | Esposo 11 afios No SAD Asuncién Total
C8 M 64 afios | Hija 5 afios Hermana No Asuncion Total
C9 H 68 afios | Esposo 10 afios Hijas SAD Asuncion Total
Cl10 | H 84 afios | Esposo 8 afios Hija SAD Asuncién Total
Cl1 | H 65 afios | Hijo 7 afios Esposa No/Privada Gestién parcial

ADRO 3.8. GRUPO DE D ON D DADORA OCIOECONO O DIO
C1 M 72 afios | Esposa 12 afos Hija No Asuncion Total
C2 M 69 afios | Esposa 12 afios No SAD/Privada Asuncion Total
C3 M 68 afios | Esposa 20 afios No SAD Asuncién Total
C4 M 82 afios | Esposa 3 afios No No* Asuncion Total
C5 M 59 afios | Esposa 2 afios No No Asuncion Total
C6 M 74 afios | Hermana 12 afos No SAD/Privada Asuncion Total
C7 M** 72 afios | Esposo 6 afos No Privada Gestion Parcial
C8 M 63 afios | Hija 5 afos Hermana*** No Asuncion Total
C9 H 67 afios | Esposo/Hijo**** | 10 afios Hijas SAD Asuncion Total
Cl0 | H 84 afios | Esposo 4 afios Hija SAD Asuncion Total
Cll1 | H 65 afios | Yerno 9 aflos Esposa No Asuncion Total
Cl2 | H 71 afios | Esposo 5 afos Hija No Asuncion Total

SAD: Servicio de Ayuda a Domicilio

*Renuncié al SAD, su marido no queria que lo lavara otra persona

** Abandoné la reunion muy afectada emocionalmente

*** \/a a empezar a ayudarle su hermana que vive en otro domicilio porque estd muy cansada
**+* Cuida a dos personas en su domicilio, a su esposa y a su madre

ADRO 3.9. GRUPO DE D ON D DADORA olei[e]=(ef0]\\[® O ALTO

C1 M 71 afios | Esposa 2 afios Hija SAD/Centro de dia | Gestion Parcial

Cc2 M 66 afios | Hija 1 afios Hermanos* SAD/Privada Asuncion Total

C3 M** Cuidadora inmigrante contratada. Cuida a persona mayor dependiente

C4 M** Cuidadora inmigrante contratada interna. Cuida a persona mayor gran dependiente. Los
fines de semanas rotan los hijos para cubrir su descanso

C5 M** Cuidadora inmigrante contratada interna. Cuida a persona mayor gran dependiente con
cuatro hijos que viven independiente y no se implican nada en las cuidados

C6 M** Cuidadora inmigrante contratada interna. Cuida a persona mayor gran dependiente con
cuatro hijos y una hija que viven independiente, solo uno de los hijos se implica en los
cuidados

*Cada semana se responsabiliza uno de los hermanos/as, que viven en domicilios independientes, de los cuidados de su
madre gran dependiente y a su padre con dependencia moderada, pero ella tiene que estar mas pendiente, también cuando
no le toca...

** Acude a la reunién la cuidadora inmigrante contratada
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3.3.4.2. Captacidén y seleccion de participantes

Los grupos de discusion de profesionales, se realizaron en un Seminario del
Edificio de la Facultad de Enfermeria, lugar comodo, agradable y sin ruidos, ajeno
al contexto real de las personas participantes y, por tanto, facilitador para la
produccion del discurso. Tuvieron una duracion aproximada de 2 horas; se
dispusieron los asientos en circulo, para fomentar una comunicacion fluida e
igualitaria, desarrollandose en un clima de cordialidad. Participaron como
observadores/as en cada grupo dos alumnas internas adscritas a las asignaturas
Enfermeria Familiar y Comunitaria, y Género y Salud, del Grado de Enfermeria de
la Universidad de Sevilla. En el Anexo 5 se expone el guion utilizado en el grupo de
discusién de profesionales y en el anexo 4 el que se utilizo para la observaciéon

participante.

Para la cita participé una enfermera gestora de casos que pertenece al grupo
de investigacién y se acordaron por teléfono y correo electronico. Se elabor6é un
contrato comunicativo en el que se establecia la informaciéon que debia aportarse

para que todas las personas que participaban tuvieran la misma informacién.

Se tuvo en cuenta en la covocatoria que el numero ideal de un grupo de
discusion para que sea adecuada la produccidon discursiva (lbafiez 1986).Se
convocaron ademas de las personas relacionadas en las tablas Y, Z tres enfermeros
mMAas que se excusaron el mismo dia de la cita del grupo por haber sido convocados
a reuniones en sus respectivos centros (dos) o presentarsele un caso urgente (uno).
Igual ocurrié con el grupo de trabajo social, fallaron en el Gltimo momento cuatro

profesionales convocados/as, dos de ellos hombres.

Los grupos de discusion de cuidadoras tuvieron lugar en los Centros de Salud
Virgen de Africa, Las Letanias, y Esperanza Macarena. Todos pertenecientes al
Distrito Sanitario de Atencién Primaria de Sevilla, y se procedié de igual manera que
lo expuesto para los grupos de profesionales, salvo que la cita las hicieron
verbalmente las enfermeras gestoras de casos de esos centros. En el Anexo__ se

expone el guidn utilizado en el grupo de discusion de personas cuidadoras.

Como estrategia de implicacién, la moderadora realiz6 una breve
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introduccion de los objetivos y dinamica de grupo, enfatizando la importancia de la
participacion de cada integrante del grupo. Todas las relaciones que tuvieron lugar
en el grupo fueron comunicativas o incluyentes, permitiendo la comunicacién entre
ellos/as. Se observd una cierta participacion de los/las convocados/as en la
conduccion del tema, las intervenciones de la moderadora solo se produjeron en
ciertos momentos para reconducir el dialogo cuando se desviaba del objeto de la

investigacion (Guiones en Anexos 4y).

La informacion que se obtuvo, fue grabada con el consentimiento de las
personas participantes, y transcrita literalmente. Se obtuvieron de esta manera los
textos, los relatos, preparados para posteriormente ser tratados, analizados e

interpretados y asi obtener el discurso

3.3.4.3. Recogida de informacion

Las reuniones de los grupos tuvieron una duracion aproximada de 2 horas,
en un Seminario del Edificio de la Escuela Universitaria de Ciencias de la Salud
(actualmente Facultad de Enfermeria, Fisioterapia y Podologia), lugar cémodo,
agradable y sin ruidos, ajeno al contexto real de las personas participantes y, por
tanto, facilitador para la produccion del discurso. Se dispusieron los asientos en
circulo, para fomentar una comunicacion fluida e igualitaria, desarrollandose en un
clima de cordialidad. Participaron como observadores/as dos alumnos y cinco
alumnas internas adscritas a las profesoras que impartian docencia en las
asignaturas de Enfermeria Comunitaria | y Il, que habian colaborado en la

elaboracion del guién de entrevista-grupo de discusion, como parte de su formacion.

Como estrategia de implicacion, la moderadora realiz6 una breve
introduccién de los objetivos y dinamica de grupo, enfatizando la importancia de la

participacion de cada integrante del grupo.

Todas las relaciones que tuvieron lugar en el grupo fueron comunicativas o
incluyentes, permitiendo la comunicacion entre ellos/as. Se observo una cierta
participacion de los/las convocados/as en la conduccién del tema, sobre todo en el

grupo de las/os enfermeras/os, que planteaban sus propias preguntas y prioridades;
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las intervenciones de la moderadora sélo se produjeron en ciertos momentos para
reconducir el didlogo cuando se desviaba del objeto de la investigacion (Guion en
Anexo 5).

La informacion que se obtuvo, fue grabada con el consentimiento de las
personas participantes, y transcrita literalmente por el grupo de alumnas/o
internas/o corregida por las profesoras (grupo 1), y por profesionales el grupo 2. Se
obtuvieron de esta manera los textos*®, los relatos, preparados para posteriormente

ser tratados, analizados e interpretados y asi llegar al discurso®’

Aungue los grupos como tales no preexistian, si habia personas que se
conocian previamente por cuestiones de trabajo; quizas no debiera haber sido asi,
sin embargo, como sefiala Alfonso Orti el disefio de una discusion de grupo siempre
es un “desideratum”, nunca aparecen en la realidad las condiciones optimas. Esto
no es un obstaculo siempre, ya que el azar puede producir emergentes importantes
gue no se habian tenido en cuenta (Orti 2000) y, en este caso tal como afirmaba
Angel de Lucas (Conde Gutiérrez 1993), el conocimiento previo entre algunas

personas, ayudo a la produccion del discurso grupal.

2.4. Anélisis de lainformacién
3.4.1. Estrategia de anélisis

En el analisis estan implicadas diversas tareas cuyo objetivo es
descomponer, resumir, descubrir e interpretar el sentido y el significado que
subyace en el texto poniéndolo en relacion con el contexto en el que se produce.

Para reducir un texto a cédigos, los tres métodos mas conocidos son:
El andlisis de contenido clasico, que busca la descripcidn objetiva,

sistematica y cuantitativa del contenido manifiesto de la comunicacion (Manuel

46 Para Alfonso Orti el texto es lo producido, lo dicho, pronunciado, hablado por un grupo en una
situacion experimental concreta, aqui y ahora... lo mas concreto, lo producido por el grupo y recogido
en la transcripcion.

47 Segun Fernando Conde el discurso seria la produccion del analista (investigador/a) a partir de lo
existente en el texto. Se constituiria eliminando del texto las dimensiones de la coyuntura y
articulando las dimensiones de la estructura subyacentes en el mismo (Conde Gutiérrez, Pérez
Andrés 1995).
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Amezcua 2000) y distingue tres tipos de analisis: sintactico (morfologia del texto),
semantico (temas y categorias) y pragmatico (circunstancias en que tiene lugar la
comunicacion).

La induccién analitica (Znaniecki 1934), que busca probar una teoria previa
y la generalizacion de los resultados. Se define un fenémeno, se propone una
explicacion y, se examina un caso para ver si la explicacion es aplicable, hasta que
uno de los casos sucesivos la falsifica. En esta situacion o se busca una explicacion
alternativa o se redefine el fendbmeno. Es un tipo de andlisis de caso negativo. De
forma ideal el proceso contintia hasta que se obtiene una explicacion universal para
todos los casos conocidos de un determinado fenémeno.

En nuestro estudio se realiza un analisis a nivel semantico, que es el que
tiene que ver con el significado que las personas le confieren a los temas o
categorias de anadlisis que son objetos de interés, y poniendo en relacién los
fragmentos de textos categorizados con el contexto. En todo momento se busco
realizar interpretaciones pragmaticas, es decir, relacionar los textos cientificos y el
relato de las personas entrevistadas con las practicas sociales que los favorecen y
configuran (Alfonso Orti, 2000).

En todo momento se busco identificar categorias y conceptos que partieran
del propio texto, leyendo el texto linea a linea y seleccionando frases literales. Una
vez categorizadas las entrevistas, notas de campo y grupos de discusion, se
pusieron en relaciéon el significado de las categorias de analisis con las
caracteristicas del perfil. A medida que las categorias (cédigos) fueron surgiendo,
las fuimos relacionando en un modelo teérico, comparando y contrastando temas y
conceptos (Teoria Fundamentada).

Para llevar a cabo el proceso de analisis se utilizd como herramienta el
programa informatico QSR NUDIST Vivo: Non numerical Unstructured Data
Indexing Searching and Theorizing, Using Nvivo, desarrollado por Qualitative
Solutions and Research de Melbourne, en su versién 10; que permite codificar los
textos mediante una serie de categorias que clasifican dimensiones, propiedades y
atributos. El programa favorece la economia cognitiva ya que ayuda a manejar la

enorme cantidad de datos obtenidos en las distintas fuentes, permite una mayor
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riqueza perceptiva y favorece el rigor metodologico y transparencia en los resultados
(Gil Garcia et al., 2002). Para este analisis textual, las transcripciones de las
entrevistas y grupos de discusion se convirtieron en documentos, al igual que las
notas de observacion. Se hicieron 3 sets o agrupaciones de documentos:
entrevistas (personas cuidadoras familiares), grupos de discusién (profesionales de
la salud y personas cuidadoras) y notas de campo.

El proceso de codificacion se realizé asignando fragmentos de texto a las
categorias propuestas, para posteriormente analizar los documentos y las
categorias, cruzandolos entre si, y con los distintos atributos definidos y discutirlos
con la bibliografia. Al comienzo del estudio fue necesario el analisis detallado linea
por linea para generar las categorias iniciales e ir viendo las relaciones entre los
conceptos. Asi pues se realizé una combinacion entre la codificacion abierta y la

axial.

Cuadro 3.10. ATRIBUTOS DE LOS DOCUMENTOS

Para personas cuidadoras familiares | Paraprofesionales delasaludy cuidadoras
entrevistadas: familiares de distintos niveles sociales:
= Edad = Edad
= Sexo = Sexo
= Zona de procedencia = Categoria profesional
= Nivel educativo = Experiencia previa
= Grado de dependencia de la persona = Nivel asistencial o de gestién
cuidada
= Grado de dependencia de la persona
cuidada

3.4.1.1. Categorias de anélisis

En un principio, se fijaron unas categorias a partir de las que se elaboraron
los guiones de entrevistas, grupos de discusiéon y observacion participante (Anexos
3.4,5y6).
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CRITERIOS DE SEGMENTACION

- L= .

VARIABLES

-Edad
Estado civil

Mivel de
Formacion

Ocupacién

Parentesco

Asistencia o no a
talleres

-Grado de
dependencia de la
persona cuidada

Si conviven o no
en el mismo
domicilio

Tiempo que lleva
cuidando

Ayuda que recibe
familiar yfo
institucional

Se establecieron en principio unas categorias de analisis, a las que fueron

afiadiéndose otras categorias emergentes, y que fueron perfilandose y madurando

a través de la lectura y discusion del conjunto de los textos. Para explicar el

significado de las categorias emergentes, se fueron definiendo sus propiedades,

también conocidas como atributos o caracteristicas pertenecientes a una categoria.

A medida que comparabamos los nuevos datos, con los datos y categorias

previos, se identificaron categorias que se solapaban, pero que estaban etiquetadas

con nombres distintos. Por tanto, durante el proceso de analisis se unificaron las
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categorias y se etiquetaron con el mismo nombre, para asegurar la consistencia. En
resumen, la comparacion inicial de los datos fue analizada a través de una
codificacion abierta, lo que suponia que los datos quedaban fragmentados en

codigos y categorias.

3.4.2. Triangulacion de las estrategias metodoldgicas utilizadas

En este estudio ha participado un grupo de investigadoras que ha permitido
realizar un triangulacion tanto de investigadoras como de visiones disciplinares en
la comprension del objeto de estudio: los Estudios de Mujeres y de Género, los
Cuidados Familiares, La Enfermeria Comunitaria, la Antropologia Social y Cultural,

la Psicologia, y el Trabajo Social.

Se ha obtenido la informacién a partir de diferentes fuentes bibliograficas,
profesionales de la salud, profesoras universitarias y familias cuidadoras con
personas dependientes a su cargo Y, para ello, han sido diferentes las técnicas que
se han aplicado: revision amplia de la literatura en bases de datos especializadas,
entrevistas en profundidad, grupos de discusién y observacion participante.

La triangulacion de las diferentes fuentes y técnicas se han realizado también
con la ayuda del programa informatico Nudist Vivo 10 (Prieto Rodriguez et al., 2002).
A partir de cada uno de los documentos incorporados (transcripciones literales de
entrevistas, grupos de discusion, informes de la observacion participante, notas del
cuaderno de campo...), se han trabajado relacionandolos con las categorias
(codificaciodn) y entrecruzandolos entre si y con la bibliografia.

Tanto la inclusion de categorias, previas o emergentes, como la codificaciéon
de los documentos fueron cotejadas y consensuadas en el equipo de investigacion
que ha apoyado la realizacién de este trabajo: la propia autora del mismo, la
directora de la tesis y un grupo de companeras enfermeras del Distrito Sanitario de
Atencion Primaria Sevilla y profesoras del Departamento de Enfermeria de la
Universidad de Sevilla, que han estado presente en la mayoria del trabajo de
campo. Las investigadoras han trabajado a partir de las experiencias de campo
compartidas y de esos documentos originales ya trabajados, discutiendo,
reflexionando y consensuando desde las distintas perspectivas disciplinares antes
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mencionadas.

Se han realizado varias reuniones de trabajo para discutir tanto el analisis del
contenido de entrevistas en profundidad y grupos de discusiéon como de los datos
obtenidos en la observacion participante. Asimismo para reafirmar la validez interna
de los resultados obtenidos, analizados e interpretados (Juan Manuel Jiménez
Martin, 2007), se ofrecieron para su lectura a personas que habian participado en
el estudio. De las personas entrevistadas, han leido estos resultados de entre las
personas entrevistadas dos personas cuidadoras familiares una mujer y un hombre
y participantes en los grupos de discusion: un médico, una enfermera y una
trabajadora social. Se mostraron de acuerdo con los resultados, en alguna ocasion
con asombro al ver analizadas cuestiones que compartian pero que no habian
pensado en esos términos. Se plantea por tanto una triangulacion de investigadoras,

de disciplinas, de fuentes, y de técnicas.

3.5. Aspectos éticos

Como indica Manuel Gonzalez Avila (2002) para que una investigacion sea
ética debe tener valor, o que representa un juicio sobre su importancia social,
cientifica o clinica; debe evaluar una intervencién que conduzca a mejoras en la
salud o al bienestar de la poblacién, o que pueda generar conocimiento que pueda
abrir oportunidades de superacion o de solucion a problemas, aunque no sea en
forma inmediata.

Este estudio pretende conocer el proceso afectivo emocional que tiene lugar
en las personas que se dedicar a cuidar, incidiendo especialmente en los
sentimientos de culpa, frustracion o sobrecarga que ocurren en esa interaccion
persona dependiente-persona cuidadora, al mismo tiempo en las estrategias de
afrontamiento que realizan para poder llevar esa tarea dia a dia. El presente trabajo
ha sido aprobado por el Comité de Etica del Distrito Sanitario de Atencién Primaria

de Sevilla (Anexo ).

3.6. Consentimiento informado
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La finalidad del consentimiento informado es asegurar que las personas
participen en la investigacién propuesta solo cuando ésta sea compatible con sus
valores, intereses y preferencias; y que lo hagan por propia voluntad con el
conocimiento suficiente para decidir con responsabilidad sobre si mismas. Todas
las personas entrevistadas participaron de forma voluntaria y dieron su
consentimiento después de ser informadas oralmente y/o por escrito sobre la
naturaleza del estudio. Durante el primer contacto se les explico los derechos de la
persona participante y la posibilidad de abandonar el estudio en cualquier momento.

Antes de la entrevista, los/las participantes recibieron informacion por escrito
sobre el estudio, una copia del consentimiento informado y firmaron la copia en la
mayoria de los casos, asegurando tener la informacién suficiente y dando su
consentimiento para participar (Anexo 1). Se les comentaron las estrategias que se
utilizarian para mantener la confidencialidad de la informacion compartida con la
investigadora, como el cambio de los nombres en las transcripciones o aquellos
datos que pudieran identificar a las personas participantes en el estudio, asi como
el mantenimiento de las grabaciones y textos en lugar protegido y seguro. También
se les informé del acceso con cédigo a la informacion acumulada en el ordenador.
Se dejo claro que en ninguno de los informes que se redactaran aparecerian datos
que pudieran identificar a los/las participantes, ya que la utilizacion de los mismos

era exclusiva para la investigacion y de forma anénima.
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4. RELATOS ACERCA DEL CUIDADO A
PERSONAS DEPENDIENTES PRESTADO
POR PERSONAS CUIDADORAS FAMILIARES
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4.1. Relatos de personas cuidadoras familiares (Entrevistas)

El capitulo que se inicia a continuacion pretende presentar los relatos
obtenidos de las personas entrevistadas, bien individualmente, o en grupos de

discusion.
Para ordenar esta presentacion, se han clasificado los relatos separandolo:

e Los de las personas cuidadoras familiares que fueron entrevistadas
individualmente, con estrategia de organizacion de los cuidados total,
parcial o independiente

e Los de los/las profesionales de la salud que estan en contacto con
esta realidad del cuidado a personas mayores dependientes que
participaron en los grupos de discusion de médicos/as, enfermeros/as
y trabajadoras sociales

e Los de las personas cuidadoras que participaron en grupos de

discusion con nivel socioeconémico alto, medio y bajo

Como se haindicado, en el apartado de Metodologia, estos relatos, tanto de
las entrevistas individuales como de los grupos de discusion, van acompafiados de
las observaciones registradas en cada situacion. Esta observacion enriquece el
relato en forma de claves, matices, lenguaje no verbal, dinamica grupal..., lo que ha
permitido un mayor acercamiento a la comprension de la situacion o situaciones de

estudio.
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4.1.1. Personas cuidadoras con estrategia de asuncion total de
cuidados

Anabel

Tiene 53 afios, soltera, con nivel socioeconomico alto, estudios medios,
trabaj6 de maestra, pero lo dejé para cuidar a su madre de 84 afos, con
dependencia grave, Alzheimer, desde hace 8. Conviven en el mismo domicilio y otra
hermana también soltera que le ayuda en el cuidado por las tardes y noches porque
trabaja de auxiliar en turno de mafana. Tiene ayuda privada, una persona

contratada, auxiliar dice ella, que le ayuda en el bafio y a levantarla por la mafiana.

Tiene otra hermana casada y con hijos que colabora muy poco el cuidado de su

madre porque tiene que atender a su propia familia...

Casi toda la entrevista tiene los ojos empafiados en lagrimas, se nota mucho carifio
y compasion hacia su madre, y la vivencia de la situacion para ella y su hermana

como muy dura.
Sobre la enfermedad de su madre

Hace 8 afos que esta mal, con la cabeza completamente perdida, pero lleva mas
tiempo... Empezé con cosas muy raras, por ejemplo, de madrugada, me la
encontraba junto a mi cama preguntdndome ¢te vas a trabajar?, unos sustos
tremendos...Un dia... no nos reconocia, no se acordaba de nada. Y eso fue un

momento muy duro, muy duro... Le diagnosticaron el Alzheimer.
En el domicilio convive también otra hermana que la apoya en el cuidado.

Vivimos las dos (Una hermana y ella), yo estoy por la mafana con ellay por la tarde,
deje de trabajar para cuidarla..., nos turnamos, porque yo he intentado que,
mantenerme un poco en contacto con, con la vida, porque la vida se acaba eh, ella
es su vida, no es la de la familia, es su vida, todo gira en torno al enfermo todo, todo,
todo... Hay otra hermana que...ella estd casada y tiene su vida aparte y... no es lo
mismo..., no es lo mismo. Ella viene pues, a lo mejor..., ella viene una tarde y se

gueda con ella para que podamos salir mi hermana y yo juntas, ¢no? Porque salir
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sola siempre... Vas perdiendo las amistades también, te llaman un dia, te llaman

otro dia... no puedo, no puedo, pues ya l6gicamente...
Es estar de cuidadora produce aislamiento

Es que es normal, entonces hay un momento que te vas aislando cada vez mas
¢No? y te encuentras en... Eso, viene una tarde y podemos salir, otra tarde viene
una auxiliar y podemos ir, y salimos también, y por lo menos, yo que sé... Pero, no
disfrutas de nada, porque veras, sales, y sabes que tienes que estar a una hora,
dices: tengo 3 horas y estas todo el tiempo: me queda una hora, y cuando te das
cuenta ya se ha pasado ja, ja... Me gueda media hora, jay Dios que no llego!, jay! Y

no disfrutas, ya no... no estas tranquila...
Manifiesta afectacion de su salud ¢ fisica?

Nosotras estamos... pues con todo... yo tengo una lesién, un hueso fuera, una
vértebra fuera de lugar en el lumbago, tengo por aqui (cervicales) otras vértebras
también lastimadas, que pensaron que me habia dado un infarto, porque me llegaba
el dolor hasta aqui (se sefiala el brazo izquierdo hasta el codo), y ahora me cogia el
sitio, que yo lo recuerdo por mi madre “no duele el corazén, lo que duele es aqui”
(brazo izquierdo). Me dio un dolor fuerte, fuerte, me hicieron pruebas, y no, no, era
de los huesos, me pusieron un tratamiento, pero... Tengo una faja ortopédica, y

ahora... el brazo lastimado... Depresiones...
Sobre los servicios sanitarios

No esta en la cama gracias a nosotras, porque se negaron a darle rehabilitacion y
eso es muy fuerte, yo veia que a todo el mundo la rehabilitaban y a mi madre no...y
me dijeron en el Macarena que una persona con la cabeza asi no se podia rehabilitar

nunca, y que para eso estaba la medicina privada...

Dedica mucho tiempo al cuidado de su madre con ayuda de su hermana y

una persona contratada

Contratada por una agencia viene una auxiliar por la mafiana, la levantamos entre
las dos, y la llevamos al bafio, se bafa, vamos se ducha ¢,cémo se va a bafiar? Y...

ya pues esta sentada hasta que viene mi hermana y ya, entre mi hermana y yo... la
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llevamos al bafio otra vez, le damos un paseito, cada vez mas corto l6gicamente,
cada vez anda menos, pero vamos procuramos que si puede andar, que ande, que
eso es bueno también para despejar la mente, y la llevamos andando, tenemos

afortunadamente un pasillo muy largo.

Yo estoy toda la noche y toda la mafiana, ¢no?, y luego si puedes sales por la tarde,
pero claro... Y mi hermana esté toda la tarde y toda la noche también

Le gustaria volver a su trabajo de maestra, pero no lo ve viable
Me gustaria volver a trabajar, la verdad, porque... yo soy maestra

Yo no queria ser ama de casa, jamas, yo no habia querido nunca ser ama de casa
Y, no es que la casa me disguste, pero vamos, que tampoco me gusta, la verdad.

He tenido que aprender a guisar que era una cosa que detestaba...
Ha renunciado a muchas cosas porque le agobia la situacion cuando sale

iQue te quedas sin vida! Tu vida, lo que era tu vida, ni puedes salir, porque no
puedes salir, y cuando sales pues ya te he dicho en las circunstancias que sales:

“Que tengo que volver” “jUy una hora!”, “iUy media hora!” “iUy!” O sea que no te da

tiempo de nada... es muy agobiante...

... es muy fuerte: Que tu dejas los alimentos, tu madre, tu casa, y bueno ;quién es
esa persona? Porgue ellos te dicen, he preferido por una agencia, porque parece
ser que la agencia se responsabiliza, un poco, de contratar al personal... Pero la
gente abusa, cuando ven una persona asi que no puede decirte nada, porque a mi
me ha pasado... Y si, si tu tienes una persona, tu tienes que salir un momento, pues,

gue no puedes, se aprovechan.
Lo que ella pediria es descanso

Mas descanso, mas descanso, descanso..., yo eso es lo que necesito porque veras,
el tiempo, el afio pasado, el respiro familiar es que no me podia creer que podia

dormir por las noches
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Carla

Tiene 64 afios, casada sin hijo, su marido era viudo y tenia dos hijas que ya
son mayores y han formado sus propias familias. Con nivel socioeconémico alto y
formacion profesional, Ama de casa, esta jubilada, ha trabajado de secretaria y
ahora ayuda en la consulta primada de su marido en el mismo domicilio. Cuida a su
madre, con dependencia moderada desde hace 2 afos, tiene un hermano que no
puede ayudar en el cuidado porque esta muy ocupado y su mejer es especial. Llora
cuando habla de su hermano. Conviven en el mismo domicilio. Tiene ayuda
institucional: prestacién econdmica por la ley de dependencia y esta planteandose
contratar a una persona interna, pero no esta convencida porque le quitaria mucha

intimidad.

No se plantea el ingreso de su madre en una residencia ni irse de vacaciones sin

ella, le produce sentimiento de culpa

Mi caracter ha cambiado, estoy mas agresiva, tengo menos paciencia con mi madre
y con mi marido. Somatizo muchos los dolores estoy llena de dolores y mi marido
me dice que se debe a la ansiedad que tengo. Ahora desde que he metido a una
mujer interna estoy mucho mejor (lleva 5 meses) yo trabajo en la consulta de mi
marido por las tardes. Mi vida seria diferente sin ella, he puesto 6 kilos porque todas
las penas las soporto comiendo, no tengo fuerza de voluntad para hacer dos tipos

de comida.

No tengo hijos, julio era viudo con dos hijas que se han casado, ya tiene hijos, trabajo
y horarios raros. Ayuda de ellas no tengo porgue ademas mi madre no es su abuela
y no les toca nada. Si sus nietos verdaderos no vienen a verla nunca. La gente

joven no se involucra.

Si meto a mi madre en una residencia, se me muere a los dos dias, y yo si que me
sentiria culpable (llora). Toda la vida de Dios he oido a mi madre decir que lo de las

Residencias es horroroso.

Fabian
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Tiene 78 afos, casado, con nivel socioeconémico alto, estudios superiores,
ha trabajado de decorador, vive con su esposa, con dependencia grave a la que

cuida desde hace 15 afios. Tiene ayuda privada

Yo dedico a mi mujer las 24h, porque me he quitado de mi trabajo, me dedicaba a dibujar y
pintar en casa... Ella no queria que me fuera de su lado, porque tenia miedo. Me da culpa,

sentimiento de dejarla sola, me da lastima de verla como una persona que se ve sola.

Mis hijos tienen sus hijos y cada uno su trabajo y sus problemas. Yo siempre he procurado
no darles la carga a mis hijos, ellos no tienen la culpa de nada, y afadirle el problema de
su madre, seria amargarles sus vidas, cada uno tiene sus problemas en sus casas. Yo

procuro no darles problemas a ellos.
El hecho de cuidar a su mujer le ha cambiado mucho la vida

El dejar de trabajar repercutié econémicamente, hipotecamos el piso que gracias a

Dios ha cogido valor.

Tenemos ayuda externa, esta desde la 9 de la mafiana hasta las 8,30 de la tarde.
Por la noche estoy solo con ella, no salgo para nada y ni se me ocurre dejarla sola

ni un momento.

Su dedicacion al cuidado de su esposa es de 24 horas y poco mas puede

hacer, ninguna actividad de ocio

No tengo actividades de ocio, arreglo mis papeles, pienso en lo que voy a pintar,
pinto algo, hago dibujos, oleos acuarelas. De &nimo estoy ahora bien, a veces estoy
por los suelos, yo me animo a mi mismo, no me desahogo con nadie... A las
amistades no les gustan las penas, yo no le cuento tragedias a nadie... No salgo de

casa desde hace muchos afios.
No se ha planteado nunca ingresarla en una residencia

Yo soy incapaz de meterla en la residencia, me da horror, soy incapaz de dejar a mi
mujer en una, antes me moriria. Es la madre de mis hijos y yo no presumo de

guererla o de dejarla de querer, pero soy incapaz de dejarla, me moriria antes.
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No sé coémo seria mi vida si mi mujer no estuviera viva, no tengo ni idea, mi mujer

es fundamental para mi, por ser la madre de mis hijos, no podria dejarla.

No sabe si hay diferencia en la forma de cuidar de hombres y mujeres,

cuida como lo siente

No sé si hay diferencias entre hombres y mujeres, yo he cuidado como yo lo he

sentido, y cuido como realmente lo siento.

Jesus

Tiene 70 afos, casado, con nivel socioecondmico alto, estudios superiores,
ha trabajado de director de hotel, ahora est4, pero dejo el trabajo porque €l queria
cuidar a su esposa, vive con ella que estd con dependencia grave a la que cuida
desde hace 9 afos. Tiene ayuda institucional: ayuda domiciliaria por la ley de

dependencia

Llevo cuidando a mi sefiora desde hace 9 afios, bueno, realmente 7 los dos primeros
se valia por si sola, pero habia que vigilarla... Mi mujer hablaba 7 idiomas y era
médico, bueno es médico. Hace 3 afios que ya no habla nada, no anda y no come.
Tengo 70 afios, yo era director de una cadena hotelera muy importante, hace 8 afios
me prejubilé, porque queria ser yo el que se ocupara de ella 'y en eso sigo mientras

pueda.
La situaciéon de cuidador familiar le ha cambiado la vida

Ahora no puedo ni concentrarme para leer, incluso rallo lo indecible; si no oigo ruido
voy corriendo a ver si respira, soy muy aprensivo, pero no hacia mi, sino hacia ella,
si le veo que no ronca, me trastoco, incluso me han mandado tranquilizantes, pero
no me los tomo, por miedo a no poder atenderla por no estar en plenas facultades

de alerta.

Yo antes hacia deporte, ahora nada, estoy enclaustrado... A nivel fisico estoy

poniendo un barrigén de no hacer ejercicio...y lo de los rifiones, los tengo fatal.
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Siente tristeza, dolor y pena cuando compara situaciones que han vivido con

las que bien ahora y llora diariamente.

Yo mentalmente estoy bastante fuerte, lloro un rato y se me quita, pero lloro todos
los dias, sobre todo cuando veo en la tele alguna ciudad en la que hemos estado
juntos, me pongo a llorar porgue la recuerdo como era y en qué se ha convertido

ahora.

Esta contento con la ayuda institucional que recibe, pero le parece

insuficiente para las necesidades que tiene su esposa

Tengo la ley de dependencia concedida. Aunque en este pais esto estd muy bien
organizado, la ayuda es insuficiente. Tengo ayuda, 4 horas al dia, menos los fines

de semana que no viene nadie, y yo aparte he contratado a una sefiora para limpiar.
Tiene mucho apoyo familiar y la fe en Dios le ayuda

Tengo mucho apoyo de mis hijos, dejan sus casas y vienen a ayudarme. Tengo una

nieta, de mi hija, que me da mucha alegria verla.
Tengo mucha fe en Dios, la religion me da mucho apoyo.

En estos afios que lleva de cuidador ha perdido a casi todos los amigos y

cuando habla de ello se pone a llorar

Yo ya no tengo amigos, yo he creado 5 sociedades gastronémicas y me llaman para
ir a comer de vez en cuando, y no puedo ir. Todas son fuera de Sevilla, demasiado

gue se acuerdan de uno, a mi eso me emociona mucho.

Ingresar a su esposa en una residencia le produciria mas intranquilidad que culpa

porque cree gue no la cuidarian como lo hace él

El meterla en una Residencia me provocaria mas intranquilidad que culpabilidad,
estaria pensando, cOmo estara, y yo estaria mas intranquilo de lo que ya estoy

ahora.
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La situacién que vive como cuidador le irrita a veces y le provoca agresividad

y cuando se da cuenta llora de arrepentimiento

A veces me da ganas de darle dos gritos o dos bofetada, sobre todo a la hora de

comer,

Alguna vez me irrita y luego lloro de arrepentimiento..., luego se me pasa. A veces

le digo barbaridades

Lola

Tiene 73 afos, casada, con nivel socioecondmico alto, y estudios bésicos,
tiene cuatro hijos. Ama de casa, cuida a su madre de 99 afios, con dependencia
grave, desde hace casi 3 afios, encamada, no se comunica y no se mueve por ella
misma. Conviven en el mismo domicilio. Tiene ayuda privada. Contratada una

persona interna

Cuando vamos a hacerle la entrevista nos abre la puerta, muy arreglada y
amable. La casa esta en perfecto estado de orden y limpieza. La persona cuidada,
la madre de Lola esté en la cama de una habitacion pequefa, muy limpia. La mujer
contratada inmigrante anda por la casa, en silencio, casi invisible, haciendo sus

tareas, sin que se note.
La ayuda que tiene es la de la persona contratada interna

... Es que si no tengo ayuda es que no puedo ir ni al mercado, ni a ningun sitio
porgue estoy sola, hmm, vamos tengo mis hijos pero, cada uno esta en su casay...
ahora se casan y necesita el marido y... cuanto mas, a mi, me van a echar una mano

dena...

Gracias a su marido pueden vivir como lo hace y que su madre esté tan bien

cuidada
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Gracias a Dios que tengo un marido que le tengo que besar la planta de los pies,
¢no? Porque es verdad, porque lo que lleva pasado con ella, con el geniazo que ha
tenido siempre: “Y aqui no se fuma”, estando él, siendo él el duefio de la casa,
porgue yo no estoy trabajando en ningun sitio para poderle callar la boca, tu sabes
lo que te quiero decir..

Piensa muchas veces que esta situacién querria que terminara y asi se lo

pide a Dios

... Yo muchas veces digo, “Dios mio perdéname, porque yo soy cristiana y de todo,
perdéname pero yo, pero ;por qué has hecho esto Padre mio?” “;por qué no te la
has llevado ya?” Yo, si es que esta probandonos a las dos...., ya esta bien la
prueba...

El estar cuidando a su madre influye en sus relaciones de pareja

... Yo no salgo ni a tomarme un café ni una cerveza, a este marido mio me lo estoy

cargando, me lo estoy cargando.
Se siente bien de salud

Yo gracias a Dios..., ya te digo, yo no sé si estoy bien de salud o no, porque yo al

médico no voy para nada, yo nada mas que me tomo las pastillas de la presion...

M2 JesUs

Tiene 75 afios, casada, con nivel socioecondmico alto, estudios primarios,
ama de casa, vive con su esposo, con dependencia grave, una enfermedad
degenerativa, al que cuida desde hace 5 afios dia y noche. Tiene ayuda privada
contratada mafana y tarde: un hombre para el cuidado personal, levantarlo y
acostarlo y una mujer para lo demas. Tiene un hijo casado que viene de visita, dice
que él no puede aguantar esta situacion... Dice que lleva 5 aios de su vida perdidos,
gue el piso lo odia y que si él no estuviera consciente llevaria a una residencia, muy

bien cuidado y ella podria descansar (llora al hablar de esto...)
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A mi el médico me dijo que esta enfermedad no es como el alzhéimer, con el
alzhéimer pierde totalmente el sentido y no sabes donde esta, pero él si sabe dénde

estamos, él lo que tiene son momentos en que pierde su...
No tiene apoyo familiar

Tengo un hijo nada mas y tiene su mujer y su hija, los fines de semana él se va por

ahi... Los hijos quieren vivir su vida
Se queja de que tiene poco ocio

Para mi es muy importante el tiempo libre, es un tubo de escape, es que los fines
de semana, aqui sola, me subo por las paredes..., la muchacha viene de lunes a
viernes, y el muchacho viene mafana sdbado por la mafiana. Me lo bafa, yo me
voy a la plaza, se queda el muchacho aqui, compro y ya vengo y ya no vuelvo a
salir; el domingo viene por la mafiana, me lo lava, me lo prepara y se va y por la

noche viene y me lo acuesta y ya esta...

Dice sentirse muy sola y aburrida sin poder hablar con nadie, sobre todo los

fines de semana

Cuando esta la muchacha aqui lo paso bien, hablo con ella, hablamos y entonces
es un tubo de escape mio poder hablar, ahora, cuando estoy sola, como él no
mantiene una conversacion, es que me pongo fatal, llamo a mi hermana por teléfono,

a otra, y asi paso el dia

... cuando esta la muchacha, como esta de lunes a viernes, yo lo paso bien, los fines
de semanas son los malos, con ella, como lleva tantos afios es como si fuera de la
familia y lo paso bien hasta que se va a las 7 y 30h, ademas lo buena muchacha
gue es y yo lo paso bien, lo paso estupendamente con ella, ella me cuenta sus
cosas, yo le cuenta las mias...Yo es que estoy sola para todo, si tuviera mas hijos
... mira mama vete tu hoy a donde sea que yo me quedo... esto es asi, no tengo a
nadie, no tengo a nadie, mis hermanas son ya mayores, yo no tengo a nadie, todo

a base de dinero, entonces...
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Begofa

Tiene 68 afios, casada, con nivel socioecondmico medio, estudios bésicos,
Ama de casa, cuida a su hijo, con dependencia grave, desde hace 5. Vive en el
mismo domicilio. Tiene ayuda institucional: ayuda domicilio por la ley de

dependencia. Ha asistido a talleres para cuidadoras.

Describe la enfermedad de su hijo y cada momento vivido minuciosamente y

con mucha emocién, el diagnostico es tumor cerebral maligno

El diagndstico fue en Noviembre de 1999... era un tumor maligno... El 14 de febrero
de 2001 lo operaron y volvio a trabajar... Pero ya en el 2008 ya se tuvo que dar de
baja y en el 2010 es cuando se ha quedado muy afectado, de no poder moverse de

nada.
El cuidar a su hijo le ha cambiado la vida

Mi vida seria de otra manera “yo ya no soy yo”, mi animo, yo era una persona muy
alegre, que me ha gustado mucho el salir, pero ahora no soy yo. A mi marido se le
nota menos, no me refiero a que él no sufra o sufra menos que yo, su caracter ya
era mas serio de antes. Yo no tengo ganas de nada, yo estoy muerta, yo estoy
muerta. No hay nada que me alegre. A veces me reclamo que no pienso en mis

nietos.
Le ha influido en su salud

...de los huesos estoy fatal, tengo fibromialgia, no sé si me ha venido por cuidarlo,
pero lo que si sé es que yo por dentro estoy muerta... quien me tiene en pie es

David no quiero pensar en que se muera, tengo mas hijos pero...
Ha cambiado sus relaciones de pareja con su marido

Mi relacién con mi marido ha cambiado mucho quizas he tenido yo la culpa, estamos
amargados y nos contestamos mal los dos. No lo trato mal, pero él quiere unas
cosas y yo no, por ejemplo las relaciones sexuales, es que no puedo, accedo pero
sin ganas, cuando siempre hemos sido un matrimonio muy carifioso, unidos toda la

vida.
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No quiere ni oir hablar de ingresarlo en una residencia

(Residencia) Ni hablar, se moria y yo también. Yo me sentiria fatal muy mal, no creo

gue estuviera mas libre.
Las mujeres cuidamos de forma distinta a los hombres

La diferencia esta en la paciencia y el carifio que tenemos las mujeres y que los
hombres no la tienen... Las mujeres somos la mujeres, lo que nosotras le damos a

un enfermo, la dulzura, eso no lo tienen los hombres
Tiene mucho apoyo familiar, pero en momentos claves se ha encontrado sola

Sus hermanos se han volcado con él y estoy agradecida a toda la familia y a los
amigos. Esto es muy duro.

La lectura es lo que mas la calma para tener la mente ocupada

Leer es lo gue mas me calma, historia de Sevilla, o hacer sudokus, para tener la

mente ocupada, la tele no me gusta.
Se queja de cdmo esta organizada la ayuda domiciliaria por la ley de dependencia

Yo tengo concedida la dependencia, viene una empresa de ayuda domiciliaria a
casa. Pero yo hubiera preferido que me dieran el dinero a yo haber contratado a

alguien, pero me dicen que no, que no puede ser

La mujer que viene no puede con mi hijo, mi marido es quien lo ducha o si no sus
hermanos, que se meten en la ducha con él, no se va a meter en la ducha con una

mujer, y ademas hay que tener mucha fuerza.
La religiosidad forma parte de su vida

Soy religiosa, pero le digo a Dios ¢ Dios mio, es que yo tengo que pagar algo?, por
gué me ha tocado tanto, te pido que nos ayudes a llevar esto a toda la familia. Ya
mi vida esta vivida y le digo todos los dias al sefior ¢,por qué no me han mandado a

mi la enfermedad en vez de a mi hijo?
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Gracia

Tiene 58 afios, casada, con nivel socioecondmico medio, estudios basicos,
trabaja de dependienta, vive con su esposo, con dependencia grave al que cuida

desde hace 30 afios. No tiene ayuda. . Ha asistido a talleres para cuidadoras.
Sobre la enfermedad de la persona cuidada y los cuidados que requiere

... Problemas, muchisimos, tiene muchisimos, muchisimos problemas porque son
muchas cosas, no es una enfermedad sola, él es diabético y debido a su diabetes,
pues tiene todos los 6rganos afectados, rifion, corazon, la vista, las piernas, todo,
mas todos los problemas que van surgiendo dia a dia, entonces es muy complejo
porque tiene muchas cosas, depende mucho de mi totalmente, totalmente,
totalmente, para todo, si de ducha, tengo yo que estar alli, tuvimos que quitar la
bafiera, l6gicamente yo tengo que estar con el ayudarlo, yo le tengo que tener un

cuidado en los pies... todo lo que te diga es poco porque...
Tiene poco apoyo familiar

No tengo a nadie que me ayude, tengo dos hijas, una vive fuera de Sevilla y la otra

vive en las afueras y esta enferma también...
Sobre la motivacion para el cuidado

Lo gue mas me motiva para cuidarlo es sobre todo mi relacién afectiva, que no es
decir porque es mi marido y yo me siento obligada, porque me sale de mi, porque

me da mucha pena de verlo...
La dedicacién al cuidado son las 24 horas

La dedicacién con mi marido, las 24 horas, si salgo, salgo corriendo, si voy a algun
sitio corriendo, y las 24 horas... llevo 30 afios cuidandole y a mi madre 16 afios con
Alzheimer, que también la he estado cuidando, sin ayuda de ningun tipo, pero ella

murié hace unos afos
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Coémo le afecta a su salud el hecho de cuidar

. Si, problemas emocionales si, hay veces que estoy mal, hay veces que digo
¢ por qué me esta pasando esto?... me veo impotente, quiero abarcar mas de lo que

puedo, quiero ayudar a mi hija y me es imposible...,

... yanivelfisico... yo no sé si por el hecho de cuidar, por el estrés o por lo que ha
sido...pero precisamente mafnana hace 6 afios que me dio una angina de pecho y
tengo una cardiopatia isquémica, tengo un stent puesto, luego de los cuidados de

mi madre durante tantos afios sola pues tengo 6 hernias discales

... y el suerio lo tengo totalmente descontrolado, porque es que en el momento que
me descuido él puede tener una hipoglucemia y si yo no estoy pendiente él ya no
lo nota, antes si, antes lo notaba, pero ya no..., entonces me llevo toda la noche

tocandolo o mirandolo y si tiene una hipoglucemia pues actuar rapidamente
Sobre la culpa

... pues culpable me siento de no poder llegar a todo lo que quisiera...de no poder
dar mas de si..., doy muchisimo, pero tendria que dar mas..., con el si doy el 100%,

pero con mi hija, eso lo tengo yo sobre mi alma (llora).
Cree que hay diferencia entre el cuidado de mujeres y hombres

yo creo que la mujer estamos mas capacitada para eso aunque hay muchos
hombres, que yo lo sé, que estan cuidando a sus mujeres y las cuidan bastante

bien, pero yo creo que él sin mi no seria nada en el tema este.
Considera importante la ley de la dependencia

A mi como cuidadora si me gustaria decir que no nos echen en olvido, que nosotros
estamos desarrollando una labor bastante importante en todos los niveles, cuando
tenemos al paciente, al enfermo en este caso, a la persona que cuidamos, al
dependiente ingresado, nosotras estamos alli las 24 horas del dia en el hospital
entonces estamos desarrollando un trabajo, porque nosotros estamos pendientes

que si del suero...de todo lo que ellos necesitan, entonces que la ley de dependencia
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siga para adelante, que no nos echen en olvido porque la verdad es que nosotros

estamos ahi...

José Manuel

Tiene 77 afos, casado, con nivel socioeconémico medio, estudios medios,
vive con su esposa de 76 afios, con dependencia total a la que cuida desde hace
mas de 20 afios, pero encamada e inmovilizada desde hace 8. Tiene ayuda
institucional: ayuda domiciliaria por la ley de dependencia y ayuda privada.

Su dia a dia lo describe pendiente de su mujer, yendo a la compra. Al médico y

ayudando en lo que puede.

El dia a dia, por la mafiana a comprar, ir a la seguridad social, comprar, ir a la
seguridad social y atender lo que puedo de la casa porque hay que ayudarla
muchas veces, porque cuando hay que cambiarla, tiene tal fuerza, que siempre la
ha tenido, una barbaridad, que cuando ella dice de no abrir las piernas tiene que
ser entre dos personas para sujetarla para abrirle las piernas para que una la sujete
y el otro le quite la porqueria que tenga.

Se siente atrapado por el cuidado y no le ve ningun beneficio al hecho de
cuidar, aunque por las mafanas tiene ayuda tanto privada como por la ley de
dependencia y aprovecha para hacer alguna salida por Sevilla

Yo veo mas dificultades que beneficios, porque practicamente beneficios no. A mi
siempre me ha gustado de ir a exposiciones, estaba apuntado cuando yo me jubile
al curso de eterno sevillano, que me encanta eso de los temas sevillanos y demas,

y francamente me tiene amarrado por la tarde aqui.

Procuro dar una vueltecita aunque sea corta, procuro dar una vueltecita; aunque sea
por aqui por el barrio, darle una vuelta a la manzana, que es lo que hago muchas
veces sobre todo los lunes después de los sdbados y domingos aqui encerrado

todo el dia, pues claro...

La ayuda que recibe es de las personas contratadas, pero cuestiona mucho

la organizacion de la atencion domiciliaria de la ley de dependencia
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De 8:30 a 14:30 y por la tarde de 8 a 9. De lunes a viernes. Ni sdbados ni festivos.
Los sabados y los festivos vienen de la ayuda de la dependencia de 8 a 9 de la
mafiana, de 8 a9 de lanoche, de 11 a 11:30 de la mafianay de 4 a 4:30 de la tarde,
pero practicamente estoy yo solo todo el

Cambian constantemente, no sé por qué, eso es lo peor que tiene... mire usted
¢por qué cambian tanto? Ademas aparecen ahi una y “mire usted yo vengo...” iy
usted quién es? “Ay yo no tengo que dar el nombre,..” Es que si usted no da
nombre, usted no me entra en casa... “A mi me esta prohibido dar nombre”. Es que

Como no conozco la persona no abro la puerta...

Tiene dos hijos varones que han formado su propia familia, uno vive en

Sevilla y otro fuera porque es militar

Paco

Por supuesto, los varones si los veo, ayer estuvo el mas joven, estuvo aqui con sus
dos hijas cenado y demas con nosotros, pero cada 5 o diez minutos... él esta de
director de un banco y en fin... y el otro esta siempre fuera, es militar...

Repercusion en su salud el hecho de cuidar a su esposa

Malisimo... no puedo los domingos aqui encerrado como un pepe, por la mafiana...
como esta mujer tarda tanto en comer pues claro hay que empezar practicamente

antes de la una para que la sefiora se pueda ir a su hora y deje fregado...

Tiene 64 afos, soltero, con nivel socioecondémico medio, estudios de

formacioén profesional y ha trabajado en telefénica, ahora esté prejubilado. Cuida a

su madre, con dependencia grave desde hace de 10 afos. Tiene ayuda

institucional: ayuda domiciliaria por la ley de dependencia. Viven en el mismo

domicilio, cuando su madre enferm¢ €l se la llevo a su casa para cuidarla. Tiene

una hermana con problemas de salud mental y por eso no le puede ayudar en el

cuidado

Cuido a mi madre desde hace 10 afios, desde el afio 2000, me prejubilé con 52 afios

en 1999, en telefénica, solo tuve unos 10 meses de vida, yo vivia solo en mi
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apartamento y a partir de los 10 meses mi madre se parti6 los dos hombros y las

dos caderas, y ya no hemos parado de ir de hospital en hospital.

Esta casa es mia, mi madre vivia antes con mi hermana y cuando mi madre empez0
a enfermar me la llevé a mi apartamento, pero era muy pequefio, ella andaba un

poco y al final encontré este pisito, y hace 7 afios que estamos aqui.

Si no estuviera mi madre, estaria viajando, con mis amistades, mis cenas, mis
salidas, mi playa, me encanta la playa y hace 10 afios que no voy, no sé cémo es el

ruido de las olas. Hago la vida de fraile cartujano

Se siente solo muchas veces por el hecho de cuidar que ha hecho ir

perdiendo sus amistades

Mi dia a dia es el siguiente: salgo cuando llega la chica, de 11,45 hasta las 2,45.
Hago las compras. La subo, luego me tomo 2 6 3 cervecitas en los bares de aqui al
lado, la gente ya me conoce y charlo con quien me encuentre. Son mis momentillos
de evasion, llego a las 3 y ya no salgo hasta el dia siguiente. Yo hago las comidas...
No salgo con gente, al principio me llamaban pero ya no lo hacen, porque tantas

veces les he dicho que no...

Repercusion en su salud: Le duele la espalda de levantar y acostar a su

madre

Me duele la espalda ya que la levanto tiene rotas las dos caderas y los dos hombros

todos con protesis.
Se siente satisfecho de cémo cuida a su madre

Yo estoy satisfecho de lo bien que la cuido, el médico me dice que la cuido muy
bien. Si la he ingresado en el hospital siempre me han dicho que esta muy bien
cuidada y eso para mi es una satisfaccion enorme... Llegara el momento de su
muerte, pero no puedo decir que mi madre para mi sea una carga, al contrario, me

siento muy bien cuidandola.

A veces se enfada, pero no le genera problema alguno
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Algunas veces tienes que perder los papeles porque es como vivir con un nifio

chico...

No se plantea el ingreso en una residencia porque se sentiria mal, culpable

constantemente

No me he planteado el meterla en una residencia, me sentiria fatal. Yo he visto en
la tele residencias, pero que no, mientras que yo pueda y aunque ella no me hable

yo la tengo al lado y sé que esta ahi.

Esta contento, en general, con la ayuda domiciliaria por la ley de
dependencia, pero se queja de la organizacion por los continuos cambios de
persona y el poco control y seguimiento de la formacion del personal y el trabajo

gue tendrian que realizar

Tengo ayuda diaria de tres horas incluidos los sdbados y los domingos. No quise el
dinero, preferia tener mas libertad y no buscar a nadie. He tenido problemas con
una que venia a casay no trataba bien a mi madre, no le gustaba este tipo de trabajo,
y se nota. El problema es que te cambian a la persona y ya te has acostumbrado a
una, y en esto hay de todo... Creo que el ayuntamiento, o quien corresponda,
deberia hacer un seguimiento para ver cémo van las mujeres y si las familias

estamos contentos o no.

Sobre el cuidado realizado por hombres o por mujeres no tiene claro la

diferencia

Yo pienso que si debe de haber alguna diferencia, pero no sé cudl es, yo en el
hospital pienso que los auxiliares varones cuidan mejor a los ancianos que las
mujeres auxiliares, son mas amable, las mujeres son mas serias y lo hacian con

menor cuidado..
Sobre el sistema sanitario

Tengo muy buena experiencia con los ingresos en los hospitales. En general veo
todo bien, pero lo que pasa es que esta masificado y por eso las cosas van lentas,

pero se hacen bien. Tenemos personal muy cualificado, mucho mejor que en la
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Reyes

privada.

Tiene 73 afos, casada, con nivel socioeconémico medio, estudios medios y

ha trabajado de peluguera, cuida a su esposo, con dependencia grave, desde hace

mas 4 afios Tiene ayuda institucional: ayuda domiciliaria por la ley de dependencia.

Ha asistido a talleres para cuidadoras.

Tiene la ley de dependencia y se queja de la organizacion de los horarios

culpa

Me dieron las 90 horas en pleno invierno de 8 a 10 de la mafiana. Yo a las 8 tenia
gue estar levantada, tirarle la llave por la ventana, y tenerla sentada aqui 1 hora
porgue no le iba a lavar tan temprano. Reclamé, pero me dijeron que esto no era un
hotel para poder coger la hora que a mi me conviniera.... Me fui al defensor del
pueblo y se lo conté, me dijo que habia muchas quejas al respecto... a los pocos
dias me buscaron hora de 9 a 11 enYy. los viernes, sabados y domingos, por la tarde
de 5a6.

... €8s como una loteria, te puede tocar alguien estupendo o alguien muy estupido y
te tienes que aguantar, a veces te cambian de persona, y hace las cosas de otra
manera. Pienso que quizas prefiera alguien contratado por mi que me haga las

cosas como a mi me gustan, pero te tienes que aguantar pues esto es lo que hay.

No se plantea ingresarlo en una residencia, le generaria sentimientos de

... son 52 afios juntos y si lo meto en una residencia, ya estaria muerto, me crearia
una culpa tremenda... aunque esté semiinconsciente, él se da cuenta de todo, y con

la mirada me mata.
Su vida ha cambiado mucho desde que cuida a su marido

Mi vida ha cambiado mucho desde el AVC, yo antes andaba por toda la ciudad y sin
hora de volver, ahora apenas tengo amistades porque yo salgo a unas horas que no

sale nadie, a las 4 de la tarde.

Considera que su marido esta muy bien cuidado
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Bueno a veces pierdo los nervios y me siento algo culpable, pero considero que

Ramon esté super bien cuidado, y eso me relaja.
El ser cuidadora repercusion en salud

Yo estoy hecha polvo, me he rotos 2 vértebras al girarme para echar un pafial en la
bolsa y me quedé sin poderme mover... me duele mucho y siempre me estoy
guejando de la espalda. ... tuve un ataque de ansiedad, me fui a pasar unos dias a
Cadiz porque todos pensaron que era lo mejor para mi y asi podria descansar, pero
me “largaron “al nieto y para mi fue un suplicio. Mi marido no preguntdé ni un dia por
mi.

Hay diferencia en el cuidado de hombre y mujeres

Yo me imagino que habra hombres que cuidan muy bien, pero seran los pocos. Creo
gue se agobian mas. Que ellos estan acostumbrados a hacer su vida fuera de casa,
gue si cervecitas, que si lo otro y eso de tener que pasar tantas horas dentro de la
casa cuidando alguien no estan acostumbrados. Nosotras estamos mas metidas en

casa.

Francisco

Tiene 75 afos, casado, con nivel socioeconémico bajo, estudios basicos y
ha trabajado de sastre. Vive con su esposa, con dependencia total a la que cuida
desde hace mas de 6 afios. Tiene ayuda privada: 3h. contratada. Ha asistido a

talleres para personas cuidadoras
Sobre los problemas de salud de su esposa

..mi mujer desgraciadamente tuvo una -cardiopatia isquémica grave... a
continuacion tuvo una rotura de tibia y peroné por el tobillo, que fueron las causas
gue mayormente la metieron en la cama... perdié la masa muscular y tal... y son los

motivos que la tienen encamada...

Tiene dificultades para realizar los cuidados
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... Yo no la puedo levantar solo, tengo que esperar que venga la chica auxiliar, y la
levantamos... yo creo que ella acepta bien que la cuide, porque yo estoy
continuamente secandola y cuidandola de manera de que no se me pique y estoy
constantemente vigilandola... todo el dia pendiente de ella, yo tengo 3 horas de

auxiliar de 8 a 11...
Le afecta a su salud el hecho de ser cuidador

Yo soy cuidador a pesar de estar delicado porque yo tengo unos stents, tengo
cardiopatia también, no puedo hacer esfuerzos, pero sin embargo tratandose de mi
mujer, doy la sangre si es necesario... la espalda la tengo hecha polvo a
consecuencia de mi mujer, me despierto montones de noches por dolor de brazo, el
brazo derecho en particular, y que quieres gue te diga, pues que lo hago con mucho

gusto porgue se trata de ella, yo la quiero con toda mi alma
La ayuda que recibe la considera insuficiente

para mi no es suficiente, para mi seria las 24 horas, porgue yo casi hecesito el mismo
cuidado que mi mujer, debido a las condiciones que estoy y tengo 75 afios, que no

soy ningun nifio

Ayuda familiar no, nada. Los hijos hoy en dia..., tu sabes como son los hijos, se
independizan y ya se creen que lo tienen todo hecho, no es como antes como
éramos nosotros que nos preocupabamos mas de...en fin no por eso son mas malos

ni mejores.
La motivacion para el cuidado es el carifio

Lo que mas me motiva a cuidarla es que yo veo que me necesita, y ya esta y es mi
mujer y la quiero con toda mi alma... y de ahi saco fuerza de flaqueza ya he dicho
antes que yo casi necesito el mismo cuidado que mi mujer, pero que a veces me

olvido de esos cuidados y me multiplico en ella.
No ha sentido la culpa

...ho creo que me haya considerado nunca culpable, porque no...
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Considera complejo el cuidar

... enla casa lo hago todo como he dicho y encantado, y a veces yo mismo hablando
solo hago comparaciones, que nadie crea, o que ningun hombre crea que la mujer
se esta rascando la nariz en la casa, yo estoy comprobando que no es eso, y ahora
porque tengo la ayuda de las mujeres, pero cuando yo tenia que limpiar y limpiar el
polvo y fregar y hacerlo todo, la plaza y mi mujer y todas esas cosas, entonces, yo

preferiria trabajar en una mina... (risas)
Su vida ha cambiado desde que es cuidador

claro que si, por que un trabajo que diga...por muy duro que sea, porque todos los
trabajos son duros, a nadie le gusta trabajar, nada mas que a las bestias, no?, pero
gue los trabajos son duros, pero que me lo comparen con el de la mujer en las casas,
gue es duro, y yo no he trabajado con los hijos, porque ella ha tenido 4, y yo me
hago la idea de cuando ella tenia que atender cuatro nifios para ducharlos, para
arreglarlos por las mafianas para el colegio, para darles el desayuno, para tenerlos
de...

La ayuda a domicilio la considera importante

el mensaje que yo diria es que la ayuda a domicilio es tan importante para el
enfermo como la persona que esta con él, con ella o con él, que la ayuda es muy
importante, se trata y de personas mayores, Yo tengo 75 afios de la silla donde

estoy sin apoyarme en la mesa.

Javier

Tiene 63 afios, divorciado, con nivel socioeconémico bajo, analfabeto y
trabajo de pintor cuando puede, cuida a su madre, con dependencia grave desde

hace 1 afio. No tiene ningun tipo de ayuda. Vive en el mismo domicilio

Llevo cuidando a mi madre desde que esta impedida, o sea mas o menos 1 afio,
lleva encamada 2 meses. Como soy hijo Unico, estoy separado, vivo con ella desde

hace 9 afios.
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Mi mujer se ha quedado con todo, el piso, el hijo, la manutenciéon. Apenas salgo
nada, voy acelerado a comprar, porque me da miedo que se atragante, que se caiga
de la cama porque ella quiere levantarse. Ya ni la siento en el sillon porque ella antes
me ayudaba pero ahora no hace fuerza ninguna, y yo so6lo no puedo, asi que ahora
esta las 24 horas en la cama.

La tengo que lavar, darle de comer, cambiarle los pafales.
Cree que afecta a su salud el cuidar a su madre

Yo desde que me separé estaba con depresiones, y ahora desde que mi madre esta

asi, estoy peor de la depresion.

Hace mas de 2 meses que no veo a mis amigos, antes nos veiamos los sdbados
por la mafiana y salia a la calle a trabajar. Pero estoy parado y no puedo salir a
buscar trabajo porque tengo que estar en casa cuidando a mi madre, en definitiva,
esto es la pescadilla que se muerde la cola. Yo soy pintor de brocha gorda, de pisos.
Como no tengo a nadie, ni hijos, ni hermanos, no puedo dejar a mi madre sola. Aqui
no me entra trabajo, pero este mes me han entrado 2 trabajos... y ante mi situacion

los he tenido que dejar. Antes tenia empleados, ahora estoy solo.

Tengo problemas de columna y cuando hago esfuerzo me resiento, tengo siempre
puesta una faja tubular y al mover a mi madre es un peso muerto y no puedo con

ella, ya no la saco de la cama.

En la casa hago las tareas de la casa, limpio el polvo, la fregona, pero estoy tan
angustiado, no tengo ganas de hacer nada, me pongo fatal, porque veo que la cosa

va a peor. Me dedico a partir papeles, y eso que no se leer.

Tengo tratamiento para la depresion, pero parece que no me va muy bien. Pero no
puedo ir al médico porque eso es perder mucho tiempo y no puedo dejar a mi madre
sola, prefiero morir que dejarla sola. No se tiene ni un momento propio, si sales a

solucionar cualquier cosa o a comprar, estas con todos los sentidos en casa.
Esta satisfecho del cuidado que realiza a su madre

Siempre me he comportado ejemplarmente con mis padres, con los dos, ellos me
han educado para ello, a veces pienso un poco los nervios y le levanto un poco la

voz, pero nada de malos gestos ni malas palabras.
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Cuidar a tiempo completo y trabajar no es compatible y se plantea el ingreso

de su madre en una residencia

Me siento culpable de tener que meter a mi madre en una residencia, pero no tengo
otra opcién, creo que va a estar mejor cuidada y yo pueda conseguir trabajar. El

cuidar a tiempo completo y el trabajar no son compatibles.
Se queja de la lentitud de los servicios sanitarios

La seguridad social deberia agilizar las cosas, se pierde mucho tiempo en papeleo
o tramites. Hay cosas que pueden esperar.

Juana

Tiene 49 afos, casada, con nivel socioeconémico bajo, estudios de
formacion profesional y ama de casa. Cuida a su madre y a su tia, ambas con
dependencia grave, esta cuidando desde hace 20 afos. Viven en el mismo domicilio
con ellas y con su marido y una hija y un hijo que le ayudan en el cuidado familiar.

Mi familia son mi marido, mi hija y mi hijo, mi madre y mi tia... y participan mucho

en casa.
Dedica al cuidado las 24 horas y tiene el apoyo de su familia

... estoy en casa cuidando a las dos, mi proyecto de vida, ahora mismo no sé, esta
encauzado en que estén bien y en cubrir sus necesidades lo mejor posible, es que
todos los dias estén bien... llevo toda mi vida cuidando de ella, y a mi tia unos cinco
afos que volvié de Suiza y esta conmigo, el tiempo es las 24 horas del dia, siempre
tiene que haber una persona con ella, y sobre todo con mi tia, la que mas tiempo

esta soy yo, la mas responsable o la que me he hecho responsable.

Esta contenta con el cuidado a su madre y a su tia y no se plantea, por

ahora, ingresarlas en una residencia

La calidad de la relacién con ellas es buena porque lo hago con mucho carifio,
entonces si por ejemplo la que esta peor es mi tia, si me tira del pelo, pues yo me

rio, no me lo tomo mal.
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El beneficio es estar con ellas, pues hemos estado siempre separadas y ahora estoy
disfrutando de ellas, ahora estamos juntas. Ahora mismo prefiero que estén conmigo

antes que en una residencia.
La presion continua que siente repercute en su salud

Los problemas de salud, no sé, yo soy hipertensa, hay veces que me encuentro
ansiosa, porque es una presioén continua, siempre las tengo que tener a la vista,

aungue son muy buenas las dos, pero siempre las tengo que tener a la vista.
Esta satisfecha con los servicios sanitarios

En cuanto al acceso a los recursos dificultades no tengo porque en el ambulatorio

me atienden muy bien y todas las necesidades que yo pueda tener me la cubren.

... he estado en un curso de cuidadoras que me ha ido muy bien, cada uno cuenta
su historia y estd muy bien porque aprendes cosas y también te desahogas con

personas que te comprenden.

No cree que haya grandes diferencias en el cuidado que realizan hombres y

mujeres

Las mujeres cuidamos mas de la familia pero yo no tengo quejas, porque tanto mi
hijo como mi marido, ellos no solo apoyan, sino que si tengo que hacer algin curso

ellos se quedan...tanto mi marido como mi hijo tanto como mi hija también.
Esta pendiente de la ley de dependencia

La ley de la dependencia todavia no me ha venido, la tengo solicitada.

Manoli

Tiene 78 afos, casada, con nivel socioeconémico bajo, estudios basicos y
ama de casa. Vive con su esposo con dependencia grave, esta cuidando desde
hace mas de 9 afios. Tiene ayuda institucional: ayuda domiciliaria por la ley de
dependencia y ayuda privada. Ha asistido a talleres para cuidadoras.
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Tiene poco apoyo familiar

Mis hijos... son 4, varones...Dos viven aqui en Sevilla, uno en Malaga y otro en

Jaén. Aqui en la casa vivimos nosotros dos
No ve beneficio en el hecho de cuidar a su marido

... yo no le veo ningun beneficio porque ni la vida de él es buena ni la mia tampoco.
La criatura esta todo el dia sentado, no ve nada, nada mas que oye, y ademas se

cansa y no echa cuenta. Nada mas que dormir y ya esta.

Bueno dificultades... pues yo que sé. Muchas veces no cansancio sino... como te
contaria... mal, de verlo a él mal, de verme yo a mi también mal, sin ilusién por nada.

Porque aqui que ilusion vamos a poder tener.

Sobre el apoyo familiar al cuidado, no cree que hubiera sido distinto el apoyo

de sus hijos si tuviera también hijas

El apoyo... No, no lo creo, no lo creo porque la vida como esta hoy... no lo creo.
Pienso que seria lo mismo si tuviera una hija porque yo no la iba a sacrificar a ella

gue se quedara con el padre ¢ para qué? A mi salir y entrar la verdad no me ilusiona.

Bueno hasta ahora ayuda de mis hijos no porgue no se lo he pedido yo a ninguno,

no lo admito yo eso. No va conmigo vamos.
Cuida a su marido porque lleva toda la vida con €l y es lo l6gico

... pues lo légico ;no? Si toda la vida estoy con él, ahora qué hago, ¢;lo echo...’?

Por favor. (risas). Es que yo llevo con él 65 afios
El estar cuidandolo a él repercute en su salud de alguna manera

En el estado de &nimo me afecta mucho, ahi si que mucho. Mucho méas que en mi

salud... Bueno... me siento muy triste, yo... muy triste... No me ilusiona nada.

Tiene pocas actividades de ocio y sale muy poco de casa
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En el tiempo libre... no, poco, hago algo de costura, leo un poco, pero poca cosa,

poca cosa... todo aqui dentro...
Tiene concedida la ayuda domiciliaria por ley de dependencia

A mi no me dieron a escoger, me pusieron una sefiora pero no me dieron a escoger.
Tengo concedida 55 horas. Tengo dos dias a la semana que me hace 1 hora y
media. Antes no tenia los fines de semana, lo solicité y me lo han concedido. Y tengo

los demas dias a 2 horas.
Tiene ayuda contratada privadamente para la limpieza a fondo de la casa

... tengo una sefiora que viene una vez a la semana que es la que me hace la casa

mas a fondo, la que me lo lleva...

Esta contenta con los servicios sanitarios

... en el centro de salud, cuando he ido me han atendido perfectamente...
No ha pensado ingresarlo en una residencia

No, yo de momento no he pensado eso. Si... no sé, si se pone la cosa peor que yo

no pueda pues ya... pero de momento no... Mientas pueda, no.
Su dia a dia es cuidar de él

Mi dia a dia, es muy simple. Miralo, estar en casa y cuidar de él... Otra cosa no hay.

Manolo

Tiene 47 afios, soltero, con nivel socioecondmico bajo, estudios medios,

parado y vive con su madre y con su padre con dependencia moderada y grave a

los que cuida desde hace mas de 10 afios. Tiene ayuda familiar. Ha asistido a

talleres para cuidadoras.
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Pues somos mi padre 88 afios, mi madre 84 y ahora mismo yo. Tengo dos hermanas
pero ambas tienen sus propias vidas independientes, ellas tienen sus familias y yo
soy el que ha quedado en casa.

A mi padre le diagnosticaron... A mi madre la operaron en el 2000 de un tumor en
el recto... Necesitan cuidados permanentes. Yo al principio me planteaba la
posibilidad de trabajar fuera, pero ya nos hemos dado cuenta de que es imposible.

Ellos necesitan un cuidado 24 horas.

La relacion con su padre y su madre siempre ha sido buena, pero ahora con

su padre es dificil por su demencia

... La relacion siempre ha sido buena. Lo que pasa es que mi padre con esto de la
demencia senil desvaria mucho y se obsesiona con muchas cosas... Ya lo tienes

gue tratar como a un nifio chico.

Lo que le aporta el hecho de cuidar lo ve como ventaja para su madre y su
padre, a él le impide hacer algunas cosas

Bueno beneficio... beneficio para ellos que estan con una persona que conocen...
Desventajas... pues para mi que me ha coartado una serie de cosas en la vida,

desarrollar un poco mi vida en un sentido..

Tiene muchas dificultades para compatibilizar el cuidado con un trabajo fuera

de casa

Si. Hombre yo también tengo que reconocer que tenia un trabajo asi un poco mas
esporadico, porque siempre he sido freelance en el campo del disefio grafico. Y no
era un trabajo digamos estable... Esto me pill6 trabajando para una empresa de
animacién donde me hacian contratos cortos y mi madre empezé a enfermar y de
ahi empecé a estar més pendiente de ellos cada vez mas, cada vez mas, hasta que

me di cuenta que no podia hacer... ya irme fuera de la ciudad ...
Tiene ayuda contratada privada

... Viene una o dos veces por semana y nos hace un apaiiillo por alli por casa, algo

de limpieza, algo de plancha...
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Se siente mas irritable por el hecho de cuidar

Veras... yo ya tengo 47 afios y quizas los problemas fisicos propios de la edad...,
pero psicoldégicos si que me estoy notando a veces una cierta presion... o un cierto

estrés acumulado... yo me veo algunas veces mas irritable de lo que deberia ¢no?
Sobre los servicios sanitarios

En el centro de salud siempre nos ha ido bien la verdad, y estuvimos varios meses
con mi madre hospitalizada en el Virgen del Rocio y la verdad es que nos trataban

estupendamente, no tenemos ninguna queja.
Se ha planteado el ingreso en una residencia

Ingresarlo en un residencia si, si, si, ya te digo que yo lo he llegado a pensar e
incluso lo he comentado alguna vez con mi hermana, pero que ya te digo, tendria
que llegar mi padre a un nivel de agresividad que... no sé... pasara ciertos limites

gue yo no supiera manejar.
El cuidar a su madre y a su padre le ha modificado su proyecto vital

Claro. Bueno digamos que yo he sido el que al final ha tenido que aceptar esa
situacion. Primero porque soy el mas chico y al mismo porgue mi situacion laboral

en ese momento era un poco inestable.
Sus hermanas lo apoyan en el cuidado y para el ocio

... Yo para buscarme un tiempo de ocio fuera de casa tengo que concertarlo con mis
hermanas, organizarlo... Una si viene todos los dias porque vivimos al lado, de
hecho nos vinimos a vivir a este piso hace unos 10 afios basicamente porque la
teniamos mas cerca. Pero claro, ella trabaja y viene por las tardes, la otra vive mas

lejos, pero viene cuando hace falta... Lo hablamos entre los tres...

Moénica
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Tiene 55 afios, casada, con nivel socioecondmico bajo, estudios basicos y
ama de casa. Cuida a su padre con dependencia grave, desde hace 3 afios y a su
madre. Conviven en el mismo domicilio, tiene una hija y no tiene ningun tipo de
ayuda. Tiene un hermano gque en situaciones limites le pide ayuda y se la presta.

Ha asistido a talleres para cuidadoras.
El ser cuidadora repercute en su salud

Soy cuidadora de mi padre y desde el 2009... psicolégicamente me afecta
muchisimo mas y luego eso, el poder llevar a cabo ayudar a mi padre y a mi madre
y llevar para adelante mi familia eso me afecta mucho... Mi padre esta peor que mi

madre

... problemas de suefio también porque a la hora de que él ingresa en el hospital
porque tiene sus crisis, yo no puedo dormir y llevar mi casa... y también estar

pendiente de que mi madre se queda sola,
Cuida las 24 horas y tiene ayudas puntuales de la familia

Pero yo practicamente cuido las 24 horas al dia (risas), yo tengo la campanita que

cuando le hace falta, el me llama a todas horas ya sea de dia o de noche

Cuando mi padre esta ingresado y mi madre se queda sola yo tengo la ayuda de mi

hermano, pero no siempre esta ahi para ayudarme

A mi hija, suelo contarle muchas cosas, y la verdad es que me sirve de apoyo,
porque ella ya tiene 20 afios, y no es que ella me pueda ayudar, porque ella no me
ayuda nada, pero para mi es muy importante qgue me escuchen como me siento en

ese momento y eso si lo hace...
Alguna vez ha sentida la culpa

... Si que me he sentido culpable, porque a lo mejor he estado con mi padre y he
tenido que dejar al lado otras cosas que tenia que estar haciendo o al contrario, he
estado haciendo otras cosas que a lo mejor en ese momento no he podido estar con
mi padre, y me he sentido muchas veces, muchas veces me he sentido mal y lo que

hacia era llorar (risas)
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Contenta con el sistema sanitario, pero considera lenta el acceso a la ley de
dependencia

Todo lo que he pedido de material, siempre me lo han dado, he tenido ayuda, con
respecto a eso si, pero la dependencia no porgue todavia los papeles no estany no

sé por qué, empecé a arreglarlos hace mas de dos afios.

Esta preocupada de que si a ella le pasa algo, se pone enferma... quién

cuidaria a su padre y a su madre,

Otro miedo que yo tengo es que a mi me puede pasar algo en este momento, me
puedo poner enferma o puedo tener un accidente y ahora qué pasa con mis padres.

Que es lo que yo me pregunto muchas veces ¢ quién los va a ayudar?

4.1.2. Personas cuidadoras con estrategia de gestién y asuncion
parcial de cuidados

Antonio

Tiene 55 afos, soltero, con nivel socioecondmico alto, estudios superiores,
trabaja como abogado con el bufete en su domicilio en el que convive con su padre
de 83 afios, anciano fragil con gran invalidez y con su madre de 85 afios, en pisos
comunicados, con dependencia grave a los que cuida desde hace 8 afios, es hijo
anico. Tiene ayuda privada, una cuidadora para el dia, otra los fines de semana,
que realizan también las tareas domésticas, y otra por las noches. Vive en el piso
contiguo al de sus padre, comunicados ambos interiormente. Tiene un horario de

trabajo de atencion al puablico de 12 a 17 horas.

La cita no es en el domicilio, prefiere acudir a la consulta de la Enfermera
Gestora de Caso aprovechando que viene ese dia al centro de salud. Llega diciendo
que tiene mucha prisa por algo que le ha surgido de su trabajo, le proponemos otro
dia, pero parece que tiene dificultades para concertar otra cita, no hay condiciones
para poner la grabadora..., viene de ver algunas cosas sobre las ayuda y como

abogado que es cuestiona lo que estan recortando y de eso parece que si tiene
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necesidad de hablar. Se muestra enfadado y muy critico con el Real Decreto-Ley
gue recorta prestaciones de ayuda a la Ley de la Dependencia

Se queja de los recortes en la ley de dependencia

Es un atraco a las prestaciones sociales, nunca antes visto, recortan en un 15% la
ayuda econdémica y no contempla la cotizacion a la seguridad social, creo que
pretenden cambiar el concepto de cuidado familiar y derecho individual de la
persona por cuidado profesional privado, que contribuya o cuente para bajar el paro
y considerar los recursos familiares: ahorros, viviendas, etc., para conceder la
ayuda..., se concederan muy pocas y las actualmente ya concedidas y no iniciadas,
tienen un plazo de dos afnos para comenzar...La Ley de dependencia que teniamos
era muy potente, era un derecho de las personas y supone un coste alto, como soy

abogado, estoy estudiando la posibilidad de recurrirlo como anticonstitucional...

Tengo que reconsiderar la prestacién que tengo, la econdmica, y ponerme como
profesional del cuidado ya que los recortes significan eliminar al cuidador familiar al

eliminar la prestacion a la seguridad social.

Mi madre tiene concedido como material de apoyo: una cama articulada con dos

barandillas, un colchén viscoelastico, una silla de ruedas y una gria.

Sigue enfadado, hablando de los recortes y de que puede ser algo
inconstitucional, utilizando muchas palabras técnicas del mundo del Derecho... y

por fin conseguimos que hable algo como cuidador...

Soy hijo Unico y tengo a mi cargo a mi madre que tiene 85 afios, es muy dependiente
y a mi padre que tiene 83 afios con una gran invalidez. He contratado a una persona
durante el dia, de lunes a viernes; otra para los fines de semana, sabados y

domingos, que realizan las tareas domésticas y otra por las noches.

Vivimos en domicilios contiguos, mis padres en un piso y yo en otro, pero
comunicados interiormente, durante el horario de la persona contratada durante el
dia, realizo mi trabajo profesional como abogado auténomo, de 12 a 17 horas, tengo

el gabinete en mi propio domicilio.
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Yo realizo el cuidado personal de mi madre y superviso el bafio, la atencion y el

cuidado de mi padre.

No tengo grandes dificultades porque las mujeres contratadas resuelven la mayor
parte de los cuidados, casi todos, tanto de mi padre como de mi madre y también

las necesidades de la casa; limpieza, comida, plancha...

Yo me encuentro bien y satisfecho con mi trabajo

Carmela

Tiene 70 afos, soltera, con nivel socioecondmico alto, estudios de formacién
profesional, trabajo de administrativa, ya jubilada. Cuida a su hermana, dependiente
con mas de 80 afos. Tiene contratada a una cuidadora interna las 24 horas. Desde
hace 10 afios vive en la casa de su hermana, que era la casa materna. Realiza
actividades de ocio, pero no es capaz de utilizar las unidades de respira familiar,

publicas o privadas, para irse unos dias de descanso.

Estoy cuidando a mi hermana, ella es la sequnda de 9 y yo soy la mas pequena...,
las dos somos solteras, viviamos independientes y a la hora de empezar ella con
los problemas de demencia senil me trasladé yo aqui a su vivienda y aqui estamos
las dos, yo me jubilé anticipadamente, en el 2000, estoy aqui desde hace unos 10

afios.
Su hermana esta diagnostico de Demencia Senil y también Parkinson

A través de una amiga me puse en contacto con una persona de la asociacion
HACERy empez0 a venir a esta casa, yo no podia salir, entonces yo no tenia ayuda,
venia dos veces en semana, por las tardes, cuando salia de su trabajo se venia para
aca ¢ Coémo van las cosas? Mira, por aqui, por alli..., Déjala que vaya haciendo las
cosas, pero tu controla...Me ayudé mucho... yo la dejaba hacer algunas cosas que
le gustaban: ella barria, limpiaba el polvo, pero ya te encontrabas con que a lo mejor
se levantaba a las 6 de la mafiana y el ruido te despertaba, estaba barriendo con la

escoba las pareces..., unos cambios grandes
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... bueno empecé con una chica que venia 2 horas por la tarde, tres veces en
semana, ella venia y yo salia corriendo por ahi a liberarme, tenia poquisimo tiempo,
pero lo hacia, después tuve que coger a otra chica, ya al cabo de 6 meses que me
venia todas las tardes, y bien, ya tenia un poquito de més espacio, los fines de

semanas me quedaba, las mafianas también, yo era capaz de llevarla
Sobre la ley de dependencia y el material ortoprotésico

Solicité la Ley de la Dependencia, me vino aprobada...desde hace mas de un afio
la han valorado con el maximo nivel de dependencia... Hemos conseguido tener la
graa, porque ya no podiamos con ella, era un peso pesado, ha sido un alivio enorme
en esta casa, un alivio enorme, ahora cuando voy a la calle voy contenta, porque
cuando salia y si no llegaba a la hora de poder echar una mano, era imposible, era
imposible..., con una agonia pensando que tenia que estar a los cambios, que habia

gue estar aqui, ahora mismo ya se desempefia la cosa de otra manera.
Tiene ayuda interna a una persona contratada

Ahora tengo una persona interna, todo el dinero de ella es para sus gastos, para sus
gastos..., la familia cuando las necesito acuden, pero procuro que no..., yo soy la
mas pequefia, mis hermanas, la siguiente tiene 76 afios, en los dos Ultimos afios

han muerto varios hermanos...
Repercusion en su salud el hecho de cuidar

La verdad es que lo llevo bien, yo reconozco que por mi forma de ser soy muy
movida y no hay quien me pare, pero aparte de eso uh..., yo descubro que soy
capaz de estar fuera y vivir lo que estoy haciendo fuera, yo me voy al cine y me meto
en mi pelicula, llevo mis dos moviles, para hacer economia, una para llamar que es
mas barato y otro para que me llamen, porque tengo, justo lo que es mi familia,
metida en ese movil y me sale mas barato..., y soy capaz de salir, he encontrado
una ayuda buena con la chica, he tenido mucha suerte, las tres chicas que han
pasado por mi casa son buenas, son nobles, son..., yo que sé, de muchisima

confianza...

Sobre la motivacion al cuidado con tanto esmero
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Nosotras cuidamos también a mi padre, pero éramos dos, ella y yo, vivia mi padre
y mi madre, nosotras pensabamos que mi madre iba a vivir toda la vida..., nos
guedamos con mi padre sélo, como trabajdbamos las dos, tuvimos la ayuda de una
sefiora que venia antes de irnos nosotras a trabajar y se iba cuando nosotras
llegdbamos..., ella nos estaba esperando y se iba, enfonces nos pasamos aqui 6

afios cuidando a mis padres
Ser cuidadora la ha impedido hacer lo que mas le gusta: viajar

Me resiento por esta situacion en que yo, antes, salia de viaje muchisimo, y no he
vuelto a viajar..., unicamente el afio pasado, se vino una sobrina mia a estar un fin
de semana aqui con la chica que tenia, para que yo pudiera ir a Madrid, porque
celebraban unos amigos mios las bodas de oro, esa es la Unica salida que he tenido

yo en este tiempo...
Ha cuidado también a los tres hijos de una hermana que fallecié muy joven

... Yo creo que esto de cuidar es que esta hasta en... Aqui los tuvimos a ellos 4
afos, desde que murié mi hermana, los cuidamos Rosario y yo (su hermana a la
gue cuida ahora), hemos cuidados a estos 3 nifios con 5 afios, con 3 y el recién
nacido, su padre trabajaba, y nosotras contamos con esos nifios como si fueran algo
nuestro... Mi hermana murié con 30 afios y nosotras deciamos que el mejor regalo
que le podemos hacer a nuestra hermana es que sus hijos no se separen... y la
verdad es que lo conseguimos, teniamos una chica que los levantaba y los llevaba
al colegio, nosotras nos ibamos a trabajar y el fin de semana que estaban con su
padre también organizabamos cosas para estar juntos..., estuvimos empefiadas en

ellos...
No es capaz de utilizar el respiro familiar

No soy capaz de llevarla a un centro de respiro familiar, y no es por la culpa, no es
por la culpa, es que, como te digo..., yo estoy mas tranquila aqui, yo hago muchas
cosas, me voy al teatros, bailo, estoy en el gimnasio, voy a echar una mano a parte
de la familia porque son muy mayores..., todo eso, a mi todas esas cosas me valen,

me valen, y sin embargo, el hecho de irme yo por unos dias y no saber..., si mi
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hermana tiene una herida..., todo relacionado con la mejora de ella, pero de todas

maneras yo no es que desconfia de esta chiquilla..., es que estoy mas tranquila...

Me dieron la opcidn del respiro familiar..., pero no soy capaz, nho soy capaz, ho

preguntarme mas de esto porque la verdad es que no lo sé... (Se rie...)
Se implica mucho en todo

Cogi una jubilacion anticipada, mi trabajo era de administrativa en el Hospital Virgen
Macarena... En el trabajo me implicaba mucho, mi tendencia es a implicarme..., mi
madre era asi también... Yo me fui a vivir sola porque necesitaba libertad y ella me

acaparaba, pero yo a mi hermana la admiro y la quiero mucho, muchisimo...

Consuelo

Tiene 54 afos, soltera, con nivel socioecondémico alto, estudios medios,

trabaja como enfermera, convive con su madre con mas de 80 afios con

dependencia grave a la que cuida desde hace 5 afios. Tiene ayuda Institucional:

Ayuda domiciliaria por la ley de dependencia y ayuda privada, una cuidadora

interna. Su hermana enferma vive en el piso de arriba y tiene otro hermano que

trabaja todo el dia

Habla de su situacion como cuidadora y de su madre

Yo cuido a mi madre, tengo contratada a una persona las 24 horas, que cuida a mi
madre y yo la superviso, mi madre lo que quiere es que la cuide yo y le da mucho
coraje que la sefiora la cuide, entonces, vamos, que la anula por completo, le va a
limpiar los dientes y le dice: no, ta no, mi hija, la anula, pero yo le intento dar el sitio

porque Si N0 nos come por sopa.

Mariela la bafia todas las mafianas y por la noche, le ponemos un dodotis de los
anatémicos..., ella controla esfinteres a no ser que le entre un retortijon y no llegue
al cuarto de bafio, pero ella no quiere dodotis, solamente por la noche y por la noche,
ella le pone la cunfa, te llama una vez o te llama dos veces..., y tres si tiene la noche

mala, y bueno, pero ella no quiere hacerse “pipi” en el dodotis, ella a principios se
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quitaba el dodotis, cuando se parti6 la cadera se lo quitaba, perdi6 la cabeza y nos

constaba un trabajo..., hasta que ella ya dijo que lo hacia en la cufia..., y bueno.

Se fue a vivir a casa de su madre hace tres afios aunque tiene contratada

una cuidadora interna

Yo ahora estoy viviendo con ella desde hace 3 afios, yo vivia en mi casa, pero la
cuestion es que si no..., Bueno nosotros empezamos con una sefiora que la
cuidaba, se quedaba 12 horas y se iba a las 9 de la noche y yo me quedaba todas
las noches alli y mi hermana se quedaba también a veces, pero cuando mi hermana
empezd a empeorar... mi hermana también esta enferma y necesita también de
mi... Entonces contratamos ya a una persona interna, es que yo no daba mas abasto
y luego los fines de semanas me quedo yo, la sefiora se va el sdbado después de

fregar a medio dia y hasta el domingo...
Se encuenra muy cansada, pero intenta mantener sus relaciones

Me encuentro muy cansada, a mis relaciones le busco un sitio, como est4 Mariela
alli, pues a lo mejor, el viernes yo llamo a mi amiga: oye vamos a salir a tomar

algo..., y salimos, vamos al cine...

Tienen la ley de dependencia, pero tienen que completar los recursos

necesarios con ayuda privada

Mi madre tiene la ley de la Dependencia y me parece estupendamente, con eso
pagamos la mitad de la sefiora interna y la otra mitad la pagamos entre todos los

hermanos, somos 3 hermanos en total y nosotros pagamos el resto
La situacion econdmica es determinante para el cuidado

Si no pudiéramos pagar una persona las 24 horas, entonces, tendriamos que
guedarnos nosotros, a los cuidados no le afectaria, lo hariamos nosotros, a lo que

afectaria seria a nosotros, a nuestras vidas..., yo estaria mucho mas cansada...

Las relaciones familiares no se han deteriorado. Intentan ponerse de acuerdo

en todo
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Las relaciones familiares no se han deteriorado, nos ponemos de acuerdo en todas

las cosas que hacemos...
La repercusién en su salud por el hecho de cuidar es el dolor de espalda

La espalda no la tengo bien, pero ultimamente he dejado de hacer ejercicios, la
espalda es lo que mas se me resiente, pero vamos yo voy y me doy masajes una

vez en semana...
La motivacion para el cuidar a su madre es el carifio

Cuidar a mi madre me genera carifio, ternura, toda mi vida he cuidado, siempre he
estado cuidando, yo cuando era chica, la vecina de enfrente tenia gemelos y yo le
cuidaba a los gemelos ja, ja, vamos que los bafiaba y todo con 8 o 10 afios y le

cuidaba a los gemelos, yo creo que eso esta ahi en mi...

El domicilio donde vive no retine condiciones para que su madre pueda salir

ala calle

Mi madre no sale a la calle, no podemos, vive en un primero sin ascensor y la

escalera es de caracol, una casa antigua, y no puede bajar...
Ella lo que necesita es ayuda para poder salir

Ahora mismo necesitaria... ayuda, pero es que la ayuda que necesito es para poder

salir yo un poco los fines de semana, pero eso ahora mismo no es posible.

José Antonio

Tiene 46 afos, soltero, con nivel socioecondmico alto, estudios superiores,
empresario en paro actualmente, vive con su madre de 83 afios, con dependencia

grave a la que cuida desde hace 10 afios. Tiene ayuda privada.

Lleva cuidando a su madre desde hace tiempo
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Llevo varios afios cuidando a mi madre, soy hijo Unico, y cada vez esté peor, el nivel
de movilidad nulo, en la cama, ayer se cay6 de la camay pesa 113.5 kg , tuve que
llamar a los bomberos porque no podia levantarla del suelo... La movilidad de mi
madre es mala se lo tengo que hacer todo y cuando digo todo es todo, darle de
comer en la cama, se hace sus necesidades en la cama, se le pone un plastico y se

la asea, todo lo del bafio se le hace en la casa.

Mi madre ha cumplido 83 afios y cada vez va a peor, cuando tenia 60 caminaba
con las muletas y conducia pero ahoratiene 83, llevo cuidandola muchos afios pero

yo estoy amarrado, estoy muy amarrado.
Tienen ayuda interna contratada

Tenemos actualmente una chica marroqui interna, la paga mi madre. He pedido la
ley de dependencia hace poco, pero no le veo mucho futuro a eso. Todavia no me
han entrevistado, Por cuidar a mi madre ya estoy dejando de ganar dinero. Mi madre
cobra una pension y tiene cierto patrimonio..., lo de mi madre seré en un futuro mio

por ser hijo tnico
Su vida ha cambiado mucho desde que cuida a su madre

Yo soy Diplomado en Empresariales y tenia una empresa con un socio, de
mensajeria pero iba mal y tuvimos que cerrar, pero yo tenia 10 personas a mi cargo,
secretaria, mensajeros... Me quedé en paro y como era autbnomo no tenia derecho

a paro.

Tengo relaciones con amigos, ayer mismo estuve en la calle tomando unas tapitas
con los amigos porque si no seria imposible cuando yo me voy esta la chica en
casa... Si mi madre hubiera estado en otras condiciones fisicas mi vida hubiera sido

de otra manera. A lo mejor estaria casado, con nifios estaria trabajando en Madrid...
Lo mismo dice que no tiene sentimiento de culpa que lo contrario

Yo a mi madre la quiero con locura, el punto de resentimiento no, y culpa tampoco,
creo que hago mucho por ella, me tiene atado... tu estas con tus amigos ji ji jaja,
pero en el fondo te sientes mal, estas alli y en tu casa también, estas disfrutando

pero con culpa.
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No se plantea ingresar a su madre en una residencia

¢Ingreso en una residencia? No yo eso no lo contemplo de ninguna manera, lo que

hagan otros me da igual. No la meto porque es mi madre y yo la quiero mucho.
Le gustaria tener mas libertad

...pero yo lo unico que querria es tener un poco de libertad...

Siente que su madre lo soborna continuamente

Yo a dormir no puedo irme por ahi, me gusta mucho el campo el senderismo, pero
no puedo ir. .. Ese cordon umbilical lo tengo sin cortar, pero no estoy traumatizado,
yo creo que soy feliz aunque libertad no tengo.

Siente afectada su salud con agotamiento

El afio pasado estaba estresado y me dijo el médico que tenia agotamiento fisico

por estrés acumulado
Sobre la diferencia entre el cuidado de hombre y mujeres

Me supongo que habra diferencia, no lo sé, sé que somos diferentes... Yo hablo poco con
mi madre no tengo nada de qué hablar le falta un poco de conversacion si hubiera sido chica

hablariamos mas.

M2 Carmen

Tiene 55 afios, casada, con nivel socioeconémico alto, estudios basicos,
trabaja como empresaria, cuida a su padre desde hacer 10 afios con dependencia
moderada. Tiene ayuda contratada y apoyo familiar de sus hijos.

Le afecta la situacion de su familiar dependiente

Para mi supone cuidarle un montén de horas al dia, siempre mucha inquietud,
porgue con el tema de la diabetes, tiene muchos altibajos de azucar, la medicacion

gue tengo que estar pendiente también de ella porque el no, no sabe, entonces le
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tengo que preparar todos los pastilleros todas las noches, y bueno...supone mucha

inquietud, mucha inquietud y muchas horas.
Ayuda para el cuidado

El se ducha solo, se viste solo, pero bueno a la calle lo tengo que sacar yo, sale por
la mafiana a desayunar solo, pero poca cosa, hay que llevarlo a rehabilitacion todos

los dias, recogerlo, llevarlo al médico, en fin tiene poca autonomia

Tengo una amiga que lo cuida por la mafiana mientras que yo trabajo, luego a las
cuatro llego yo a casa, ella se va a las 3 y media cuando termina de preparar la
comida y de almorzar, recoge la cocina y ya se marcha, y ya me quedo yo, hasta

que nos acostamos
Ha tenido que dejar de trabajar en algunos periodos de tiempo para cuidar

He tenido que dejar de trabajar, pero vamos, porque he dejado de trabajar un mes,
dos meses, pero no es que haya dejado de trabajar laboralmente, sino a lo mejor he
pedido vacaciones, o dias de asuntos propios y cosas de esas. Yo estoy trabajando
desde el afio 1992

Repercusion en su salud por ser cuidadora

La depresién que tengo es por eso, por la amputacion mas que nada, por el Gltimo
problema que ha tenido, porque no me lo esperaba, entonces no estaba yo

preparado para eso

... dolor de cabeza, fatiga, yo creo que todo es debido al estrés que tengo y al miedo
gue tengo, a la inseguridad de no saber qué le va a pasar, de no saber si va a poder

andar con la prétesis, si le van a tener que cortar la otra pierna por el tema del aztcar
Sentimiento de culpa

Con lo de la amputacién de la pierna si tengo yo sensacion de culpa, porque me

parece que yo no me impuse lo suficiente para... o no insisti lo suficiente

Sobre los recursos necesarios para el cuidado
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..bueno eso lo hemos conseguido nosotros los recursos... por nuestra cuenta, lo que
€s organizarnos nosotros un poco en casa, y adaptar un poco la casa, bueno mi hijo

que es aparejador y arquitecto, me ha ayudado mucho también...
Hasta ahora no he tenido problemas econémicos
Diferencia entre el cuidado de mujeres y hombre

Yo pienso que por la maternidad tenemos mucha sensibilidad, por el hecho de ser

madres, de ser mas que nada madres tienes una sensibilidad especial...

Bartolomé

Tiene 83 afios, casado, con nivel socioeconémico medio, estudios medios ya
jubilado, pero fue profesor de mateméaticas en un colegia privado. Vive con su
esposa de 84 afios, con dependencia grave, encamada a la que cuida desde hace
4,5 afios. Solo se comunica con él y en muy pocas ocasiones por su demencia
diagnosticada desde hace unos afos, Tiene ayuda privada: contratada una persona
inmigrante interna. Tiene algunos ahorros que se estan acabando con la

enfermedad de ella.
Comenta su dia a dia

Es una enferma un poco complicada, complicada no por su caracter; su caracter es
magnifico, exponente de lo que ha sido toda su vida, porque nosotros vivimos juntos

hace 60 afos

Dos, tengo dos hijos, estan en sus casa, sus trabajos y sus cosas. Entonces pues
tengo aqui a ésta mujer (sefiala a una habitacion donde se encontraba la empleada
interna) que me hace la casa, me ayuda; vamos me lleva toda la casa y a ella la

higiene; pero personalmente a ella.....: la higiene, pero luego a ella todo yo.

¢Un dia mio? Pues.... Yo salgo por la mafiana a tomar café, compro el pan y las
cosa del supermercado porque ésta es armenia y no tiene apoyo de otro idioma

ninguno de ofra lengua, y entonces...
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Y asi llevamos ya cuatro afios y medio y de noche pues casi mas, porque siempre

ha tenido una hiperactividad nocturna mayor.

... En la siesta tengo que estar...Después de comer tiene que estar una hora, tengo
gue estar vigilando el goteo, para que descanse esta mujer que esta todo el dia
trabajando... “Tu, vete”. Entonces yo me siento alli (sefiala hacia la esquina de un
sillén que esta situado cerca de la habitacion) con mi oreja puesta en el goteo, tengo
gue estar pendiente y cuando termine el goteo y cortar. Corto el goteo y ahora tiene
gue estar una hora para que, por gravedad, bajen los alimentos y deméas. Cuando
pase esa hora... pepito dale al botoncito y entonces pues para abajo... ya estamos
casi en las cinco y a las cinco y cuarto ya empezamos con las cosas de la merienda,
arreglo de cama, bafiarla, cambio de pafiales. Bafiarla, comer, medicina, y todas las

cosa esas. Tiene cuatro tomas al dia.

El desayuno, a las nueve y cuarto se empieza. .. Las cosas normales, Quitarle el
pafal. Pasa ella con su agua caliente, la lava de arriba a abajo con un producto
farmacéutico: unas esponjas jabonas que se mojan en agua y tienen todo los

productos que tenga que tener....

Luego ella la peina, le pone la bata calentita y luego viene el un, dos, tres; con tanto

Jaleo, cuando se pone en la cama se ha ido los pies y hay que llevarla para arriba...

Los cuidadores comen, y compran, y ya digo que para mi eso es una evasion porque
veo la gente y veo la calle y aqui no hablo con nadie, pasa un dia y otro; por eso me

estoy hartando (risas)
Sobre la vida social antes

¢ Con ella? jCon ella teniamos el mundo entero! jAlli ibamos por en medio del

Atlantico! (muestra una foto)

Si, salia muchisimo, pero siempre ibamos juntos, con mas matrimonios amigos

nuestros del mismo estilo nuestro, gente sana, alegre, y viviamos pero muy bien.

Sobre los servicios sanitarios
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...el equipo de enfermeras que hacen el seguimiento este,,, es fenomenal jla
primera! Se preocupd y me abrid los 0jos en muchas cosas que yo desconocia:
hacia la cama normal y corriente y gestiono para que trajeran una cama hospitalaria
gue no habia, entonces me trajo un mamotreto triangular, asi, para ponérselo, como

se llame eso

Para comer y esas cosas yo estaba con ella sentado en una silla y para lo de comer
no puede ser, entonces ella trajo eso y estuvo aqui hasta que consiguio que trajeran

la cama hospitalaria...

Carmen

Tiene 55 afios, casada, con nivel socioecondémico medio, estudios medios,
trabaja como enfermera, cuida a su madre de 94 afios, con dependencia grave
desde hace 10 afios, esta seis meses con ella y seis con su hermana. Conviven en
el mismo domicilio y tiene ayuda privada para que la cuide el tiempo que ella trabaja.

Colabora en el cuidado toda la familia; su marido, su hija de 25 afos y su hijo de 20

El nivel de dependencia de mi madre es importante tiene 94 afios, pero es una
personas que siempre ha intentado superarse y depender lo minimo de los demas,
pero ya no puede... tiene un deterioro cognitivo que este afo es cuando la hemos

visto mas en “picao’...

Mi madre en los Ultimos afios esta seis meses con mi hermana y seis aqui. Nunca
ha habido ningun problema entre las dos, nunca nos ha roto para nada el que
estuviera ella en las vacaciones también porque tenemos unas vidas muy distintas

y nunca hemos entrado en confrontacion
Ayuda externa y familiar para el cuidado

Hasta hace 3 afios no necesitaba que hubiera nadie en casa, pero ya en
determinados momentos..., ya no estan mis hijos, hemos tenido la ayuda en cuanto
a horarios y demas con los estudios de mis hijos de que siempre habia alguien,
habia un equilibrio, mi hijo por ejemplo tenia las clases por las tarde y aunque

hubiera una persona que era la que ayudaba en la casa siempre estaba él de
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referencia para en determinados momentos cosas mas personales para ayudarle y

demas.

Al principio la persona contratada era privada, la Ley de Dependencia la solicitamos
y llevamos 3 meses, tardé casi dos afios, elegimos la ayuda econémica puesto que

ya teniamos una persona contratada.
Ser cuidadora limita mucho las actividades de ocio

Me ha afectado en salir bastante menos, siempre he tenido el apoyo de mis hijos en
principio renunciaba voluntariamente (a salir) porque no me sentia comoda y por
ejemplo si quedaba con mis amigos siempre en un entorno cercano para ir y venir a
ver qué estaba haciendo y demas porque... no me sentia bien ;sabes? Se estaba
acercando otro momento nuevo de mayor dependencia y tampoco supone un
problema para mi renunciar a esas cosas, estaba mucho mas a gusto en casa que
saliendo por ahi. Es como cuando se tiene un bebé recién nacido. El ciclo de la vida

se repite. Te cuesta mucho los tres primeros meses.
Cdmo afecta ser cuidadora a las relaciones de pareja

En las relaciones de pareja influye esta situacion porque en el fondo te dedicas... yo
siempre he intentado trabajar muchisimo el tema de la terapia de que se sienta mi
madre a gusto, activa, haciendo algo porque ella es una persona muy activa. Me he
dedicado continuamente a estar haciéndole cosas, a estar con ella para que
estuviera despierta o que durmiera y todo eso es un tiempo que te quita de organizar

cosas con tu pareja, de hablar, de ver cosas juntos, toda esa historia...
Considera adecuado los recursos sociosanitarios

En cuanto a recursos socio-sanitarios la verdad que a mi no me ha faltado nada.
Como influye la situacion econdmica

Las posibilidades econémicas influyen totalmente. La persona que la cuidaba y
cuidaba de la casa le pagamos mas dinero que el que tenemos por la ley de la
dependencia. Otra persona que contratamos algunas tardes cuando no puede estar

mi hijo y yo trabajo es otro gasto mas...
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El dolor de espalda consecuencia del cuidado

a partir de esta situacion empecé con unos problemas de espalda, una
contractura muscular que me ha durado mas de un afio, una alteracion del ritmo del

suefio porque fue mucha tension.

Esta situacion poco a poco iba en aumento aunque yo no me daba cuenta porque
eres capaz de mantener la alerta y el estado ese de que tienes que hacer cosas y
no te das cuenta de que te estas buscando una serie de problemas de salud que

luego son dificiles de solucionar.

Motivaciones para el cuidado: se lo merece, es una persona muy facil para el

cuidado

Julia

Por qué cuido a mi madre... Hemos tenido muchisima suerte. Es una persona muy
facil de cuidar, la persona mas docil del mundo y la que mas nos ha cuidado a todos.
Es una persona con una capacidad de entrega para hacer cosas continuamente
siempre fue la primera en levantarse para hacer algo, para servirte algo, entonces
es de las personas que da gusto cuidar, porque se lo merece y porque ha sido
siempre muy buena con todo el mundo. Ella siempre te ha cuidado... No se cuida
igual a alguien con un caracter duro y dificil que a alguien que esta completamente

entregada a ti.

En relacién con el cuidado a mi madre considero muy importante las relaciones que

existan previamente, es fundamental.
El proyecto de vida que se tenga influye en los cuidados

El proyecto de vida que tengas influye en los cuidados que realizas. El mio coincide
bastante con el de mi madre en este aspecto: ser autbnoma hasta el final, dar los
menos problemas posibles y tener siempre un proyecto de algo que hacer, algo que
sea entretenido y tirar “pa” lante. Yo creo que en eso me parezco mucho a mi madre
y eso a mi me da mucha fuerza para no sentir remordimientos ni a la hora de

compaginar mi vida privada, mi vida personal con los cuidados de ella ¢no?
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Tiene 45 afos, soltera, con nivel socioecondmico medio, estudios superiores,
trabaja como farmacéutica, vive con su padre con dependencia moderada desde
hace 5 afios, también cuidaba a su madre con dependencia grave que ha fallecido

hace 6 meses. Tiene ayuda privada. Ha asistido a talleres para cuidadoras.

Tiempo que lleva cuidando

Mis padres han estado bien hasta hace unos meses, yo convivia con ellos porque
yo no me he independizado, por falta de trabajo, el desempleo, no me he podido
independizar.

Llevo cuidando a mis padres toda la vida, mas de 20 afos, yo vivia con ellos y
Unicamente se quedaban solos si me iba de vacaciones, nunca ha llegado al mes,
pero en los ultimos afios, siempre hemos estado pendientes de ellos, mi hermana y

sobre todo yo, pero en estos Ultimos meses de enfermedad, mi hermana poco.
Tiene ayuda contratada privadamente

Tengo la ley de dependencia solicitada Mi padre esta segun el dia, hay dias que
mejor y otros peor, no sale de casa, si lo hace lo hace con ayuda, y siempre tiene
gue haber alguien con él. Yo lo que quiero es que cuando yo llegue a casa del

trabajo, mi padre esté bafiado y cenado.
Ser cuidadora ha influido mucho en su vida

Ahora mismo no tengo vida propia, mi vida es cumplir el horario de trabajo que tengo
y que es muy amplio, el transporte se lleva mucho tiempo. Yo dedico al trabajo con
las propinillas, que nunca se cierra a las horas, mas luego el transporte unas 12

horas 0 mas.
Tiene pocas actividades de ocio

El fin de semana tengo que ir pidiendo favores o pagando tiempo extra para poder

ir al cine.
Repercusiones en su salud

Yo tengo dos hernias, el tirar de mi padre me las fastidian mas, pero yo ya las tenia

de antes de cuidar a mi padre. Me duele mucho la espalda, el cuello, las dos hernias
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lumbares... El caso que cuidar es duro fisica y psiquicamente.
Siente la culpa en relacion a su madre, con su padre no

Si, mucho mi madre se ha muerto sola (no para de llorar durante un rato). Yo no
tenia que haber dado lugar a que la doctora dijera que mi madre se iba a morir y yo
estaba con miedo a que me dijeran algo por si faltaba o llegaba tarde al trabajo...
La cosa es que yo trabajé el dia que ella se murié. Ahora con mi padre no tengo

culpa, porque le dedico todo el tiempo y mas.
Ser cuidadora afecta a las relaciones familiares y de amistad

Yo ya estoy desconectada de todo, mis amistades no me llaman ya, porque como

siempre digo que no puedo ir.
Motivaciones para el cuidado

En la medida de lo posible hago que mis padres no pierdan su casa ni su ambiente.
Mi madre ha muerto en su cama, y mi padre esta en su casa, en su silléon, en su
ambiente... no hay que sacar al anciano de su entorno, si eso te ha cambiado tu

propia vida, merece la pena.
Sobre el posible ingreso en una residencia

No los meto en Residencia porque no lo creo necesario. Me parece que es una
crueldad, aunque sea de super lujo, sacarlos de su casa, de sus muebles, de sus

recuerdos...

Cree que no hay diferencia entre el cuidado de hombres y mujeres

Creo que no hay diferencias, creo que no, depende de las ganas y de la voluntad...
Sobre el sistema sanitario piensa que se podrian mejorar algunas cosas

Del hospital no tengo queja alguna... En el Centro de salud bien, pero en el
mostrador hay personas prepotentes... A veces hay mala coordinacion entre los del
centro de salud y los de los fines de semana... En la Seguridad social veo el
despilfarro que hay... Pienso que hay que educar a las personas en usar

responsablemente lo que tenemos
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Pablo

Tiene 83 afos, casado, con nivel socioeconomico medio, estudios
superiores, fue profesor de matemaéticas ya jubilado, vive con su esposa de 84 afios,
con dependencia total a la que cuida desde hace 15 afios. Tiene ayuda privada

contratada una cuidadora inmigrante interna
Muestra como tiene organizado en un gréafico el tratamiento de su esposa

Ahora en Mayo tengo una revision en traumatologia y en Junio de nutricion;
entonces cuando introduzcan las modificaciones que sea y demas (risas), entonces
haremos uno nuevo y pondremos la fecha y demas. Ese es el Ultimo (nos ensefian
un folio a modo de gréfico donde estan recogidos todos los cuidados que él le

proporciona a su mujer)
Sobre los problema de salud de su esposa

La enferma es una enferma un poco complicada, complicada no por su caracter; su
caracter es magnifico, exponente de lo que ha sido toda su vida, porque nosotros

vivimos juntos hace 60 afios, y no hemos tenido problemas de ninguna clase

Entonces ella es asi de caracter, menos cuando no esta controlada con los
antipsicoticos que se transforma en una persona que para mi es desconocida, con

una agresividad verbal increible

Pues vera, ella tiene de enfermedad base, Parkinson y Demencia
Tiene el apoyo de una persona contratada interna

Tengo dos hijos que estan en sus casas, sus trabajos y sus cosas.

Entonces pues tengo aqui a ésta mujer (sefiala a una habitacion donde se
encontraba la empleada interna) que me hace la casa, me ayuda; vamos me lleva
toda la casa y a ella la higiene; pero personalmente a ella... la higiene, pero luego

a ella todo yo
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Habla de los cuidados a su esposa

El desayuno, a las nueve y cuarto se empieza las cosas normales, quitarle el pafial.
Pasa ella con su agua caliente, la lava de arriba a abajo con un producto
farmacéutico: unas esponjas jabonas que se mojan en agua y tienen todo los
productos que tenga que tener.... Y en fin, luego una manopla que también...En fin.
Se le quita y se pone un salva-camas que tiene y se le pone, y entonces uno y otro,
uno y otro..; se le pone la ropa nueva en la cama, yo la siento en la cama, mientras
esta la bata, que se va a poner nueva, en el radiador, calentandose...Luego ella la

peina, le pone la bata calentita...

Después de comer tiene que estar una hora, tengo que estar vigilando el goteo, para

que descanse esa mujer que esta todo el dia trabajando... Tu, vete”,

Entonces yo me siento alli (sefiala hacia la esquina de un sillon que esta situado
cerca de la habitacién) con mi oreja puesta en el goteo, tengo que estar pendiente
y cuando termine el goteo y cortar. Corto el goteo y ahora tiene que estar una hora
para que, por gravedad, bajen los alimentos y demas. Cuando pase esa hora... ya
estamos casi en las cinco y a las cinco y cuarto ya empezamos con las cosas de la
merienda, arreglo de cama, bafarla, cambio de panales... Banharla, comer,

medicina, y todas las cosa esas. Tiene cuatro tomas al dia.

Su peluquera, que la pela y su podologo, que le corta las ufias; vienen todos los

meses. En fin, se hace lo que se puede, hasta donde se puede, que bien poco es.

El resto del tiempo... aqui, con ella, me siento, leo, hago un crucigrama... o no hago

nada que también es muy bueno. Ya esta
Ir a hacer la compra es su evasion

Los cuidadores comen, y compran, y ya digo que para mi eso es una evasion

porgue veo la gente y veo la calle y aqui no hablo con nadie, pasa un dia y otro
Repercusion en su salud del ser cuidador
No, no, no me quejo, porque no me gusta, y lo hago con mucho gusto, la verdad, de

verdad eso si, no hay problema... lo que eso si hay 2 tipos de cansancio, uno el
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cansancio fisico y luego el otro el estrés... que hay veces que dices que ya no puede
ser, pero entonces yo tengo una capacidad de recuperacion, afortunadamente! Y
luego como denominador comun de todo esto, pues la soledad jLa soledad y la
responsabilidad!

Cuidar a una persona requiere mucho gasto

Aqui hay un gasto mensual, de casi las 400 mil pesetas, jcasi las 400 mil pesetas!
Y mi pension es de 200 mil... jPues la diferencia! Los niflos me dan una pequeia
ayuda mas o0 menos aleatoria, porque a veces puede ser Yy otras no, porque luego
vienen pagas extraordinarias que aqui... no viene nada. Entonces yo
personalmente tengo un déficit personal de 100 mil pesetas, al afio son 1.200.000
pesetas al afio. ¢ Qué ocurre con eso? Que yo me llevo unos fondos ahorrados para
disfrutar de nuestra vejez Que han desaparecido y yo tenia una casa que ha
desaparecido, que se ha convertido en dinero jy ese dinero se esta extinguiendo!
Cuando eso termine de extinguirse jyo no sé lo que va a pasar! Porque yo solo no

puedo...

Rafaela

Tiene 45 afios, divorciada, con nivel socioeconomico medio, estudios de
formacion profesional, trabaja como recepcionista, cuida a su madre con
dependencia moderada desde hace 5 afios y a su hermano. Tiene ayuda privada.
Vive en domicilio separado. Ha asistido a talleres para cuidadoras.

Lleva muchos afios cuidando como cuidadora Unica

Cuido a mi madre y a mi hermano que tiene esquizofrenia. Mis otros hermanos no
se quieren implicar en los cuidados y tenemos que coordinados unos horarios por el

psicélogo para realizar todas las tareas.

Yo los cuido por la tarde y los sabados por la mafiana, menos un dia por la tarde. Mi

madre ya estd muy inestable, aunque anda, se deja encendida la candela etc. Llevo
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muchos afios cuidando desde 2002, primero con mis tios, luego con mi hermano y

ahora con mi madre.
Su vida ha cambiado mucho desde que es cuidadora

Yo ahora soy otra persona (llora) me miro al espejo y no me conozco, yo antes era
muy divertida, sociable, siempre riéndome y haciendo bromas, con muchas ganas

de hacer cosas muy independientes

Le propuse a otro de mis hermanos que se quedara con mi madre 2 dias, para yo

ir con mi hermano (esquizofrénico), pero él dijo que no

Mis tios cuando enfermaron mi hermana dej6 de llamarlos y de visitarlos, dejaron de
existir. No sé por qué he cogido el peso de todo. No lo sé..., es mi forma de ser, mi

caracter es muy altruista.
Repercusion en su vida y en su salud por ser cuidadora

Tengo rabia, no deseo mal a mis hermanos aunque he dicho a mis hermanos
mayores que tienen hijos, le he dicho dos veces que la vida a todos nos pasaba
factura y que sus hijos ven lo que hacen sus mayores y que sus hijos los van a cuidar
de la misma manera que ellos cuidan a su madre, vamos que la tienen abandonada.
Y terminé diciendo que yo iba a tener salud para verlo, luego me senti bien, sin

remordimiento.

Yo soy divorciada, pero mi segundo marido y yo terminamos en 1998, antes de esta

racha, por lo que esta situacion no influyé en mi relacion.

Igual ahora tengo menos tiempo para buscar alguna relacién nueva. Mis amigos
estan casados y es complicado el verse, yo apenas salgo con nadie, los domingos
los dedico a cocinar y a descansar algo. Yo todos los dias les doy de cenar, recojo

y me voy a mi casa, me ducho, ceno y me acuesto rendida.

¢ Fisicamente? Creo que no levanto bien a mi madre y las lumbares me duelen a

veces.

Posibilidad de ingreso en una residencia
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No creo que ni mi madre ni mi hermano estén para eso, bueno, con mis tios lo tuve
gue hacer. A mi madre le he propuesto estancia diurna pero se niega y eso que para

mi seria una solucion...
Esta pendiente de valoracion por ley de dependencia

He pedido la ley de dependencia, pero todavia no la han valorado, yo quisiera ayuda

a domicilio.
La diferencia en el cuidado de mujeres y hombres esta en la delicadeza

Creo que cuidamos por igual, mi hermano cuida a mi madre estupendamente.

Puede que los hombres tengan menos paciencia 0 menos detalles
Siempre ha sido cuidadora

Soy cuidadora de siempre, también como no he tenido hijos, me apetece tener esa

faceta maternal.

Si mi madre se muriera, mejoraria mi calidad de vida, me da mucha pena el decirlo,
pero si.... Si mi madre se muriese, me preocuparia mi hermano, pero segun la
psic6loga podria vivir solo. A veces mi madre me saca de mis casillas y me tengo

gue controlar

Cristian

Tiene 38 afios, soltero, con nivel socioeconémico bajo, estudios basicos, en
paro y vive con su madre, con dependencia moderada a la que cuida desde hace 5

afos. Ha tenido ayuda domiciliaria, ahora solo tiene ayuda del voluntariado.
Dificultades para el cuidado

Dificultades, yo de lunes a viernes lo hago encantado de la vida, el domingo lo hago
de mala gana... y el sabado reqular, porqué, porque hay por ahi tres mas que
también deben... Ademas aunque no vivan aqui, tienen el mismo derecho que yo

por lo menos pa que yo descanse,,, La compra la hago yo, hago muchas cosas...

173



Relatos acerca del cuidado a personas dependientes prestado por personas cuidadoras familiares

Dice que tiene poca ayuda

iNadie! iNadie! jNadie me ayuda!, tuve la ayuda a domicilio pero decian, ay nosotras
no hacemos esto, nosotras no hacemos aquello nada de pasear... Tengo dos
hermanos y una hermana, pero aqui no viene nadie...Ahora dicen que no vienen
porque me peleo con ellos, claro que me peleo con ellos y con Dios yo me peleo si
es necesario también, defendiendo lo mio..., que yo sé que tengo toda la razén del
mundo, cuando yo digo, no, esto es para ustedes los domingos, y yo domingo libre

hombre...
Sobre los cuidados de higiene a su madre

A mi me da igual bafiarla, die que eso no son cosas de hombre que son de mujeres,
y digo po aqui no hay mujeres... Vienen las monjas y la bafian, no cobran nada,

absolutamente nada y nosotros no le damos nada, vienes porque si...
Repercusion en su salud por ser cuidador

En mis nervios, fatal, en mis nervios fatal...Si lo reconozco... es que llevo yo afos
diciendo lo que habia que hacer no, hombre, somos cuatro, ahora yo vivo aqui no,

por lo que sea yo vivo aqui ahora que por lo menos domingo y sabado yo tenga libre

Curro

Tiene 40 afos, soltero, con nivel socioeconémico bajo, estudios bésicos,
trabaja de administrativo con horario de 7 a 15,20h. Vive con su madre de 84 afios,
con dependencia grave, tiene alzhéimer y es diabética, a la que cuida desde hace
4 afios. Tiene ayuda privada: una persona contratada en el horario que él esta
trabajando fuera de casa, el resto del tiempo la cuida él con dedicacion completa,

incluso ha dejado sus actividades de ocio y todas las relaciones.
Sobre la enfermedad y tratamiento de su madre habla mucho tiempo

Sin los parches, mi madre, tenia dias buenos y dias malos y con los parches igual,

yo no le noto cambio, pero... no sé como seria el progreso de su enfermedad sin
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eso...Hay dias de total desorientacion, dias que se levanta mejor, pero..., incluso
dentro del mismo dia unos ratos esta mejor y otros peor, en el mismo dia le notas

esos cambios...Ha estado hospitalizada varias veces
Sobre el cuidado que realiza y el tiempo que lo lleva haciendo
Hace unos tres afios que empezamos a notar esta situacion en mi madre,

La chica ahora me espera hasta que yo llegue sobre las tres y veinte, entonces se
va y ya me quedo yo “‘pa to” y fines de semana completos. Yo no salgo, no salgo,
solo salgo no te voy a mentir cuando tengo que hacer asi una cosa puntual y llamo
a un familiar o incluso a la agencia, estas que hay que mandan por hora a una

chica..., que es por obligacién, por devocion no...

Tres fios ya. Me encuentro uh... bien, de animo chungo. Se te va acumulando todo,
para el trabajo yo me levanto a las seis y media de la mafiana, uh... una jornada de
trabajo que afortunadamente no me dedico a picar piedras... Te encuentras unos

dias mejor, otros dias peor, algunos bastante “fastidiao

Descansar...nunca me lo he planteado, la verdad es que eso no me lo he planteado
hasta ahora..., si estoy muy cansado? Son también ratos, ya me he hecho un poco
a esto, a lo que yo digo: vida social cero, proyecto de vida... Es lo que ha tocado, a
unas personas les tocan cancer a otras, un accidente de trafico que te imposibilita...

y a mi me ha tocado esto, yo lo veo asi.

... me he acostumbrado a vida social cero... la situacion ahora esta mas o menos...
controla, estabiliza y te acostumbras un poco a seguir la rutina diaria asi (Repite la
misma idea varias veces...) jMe ha tocao lo que me ha tocao! Y como he tenio las

ventajas de hijo Unico, ahora tengo las desventajas y ya esta.
Tiene poco apoyo familiar, tiene muy poca familia

No, cerca no hay ningun familiar y con capacidad de ayuda menos todavia, los

familiares que existen son primas y primos mios, sobrinas y sobrinos de ellas.

a social cero y amigos cero, significa abandonar el hobby de toda mi vida por ejemplo

he sido mucho tiempo entrenador de basket...
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Esta pendiente de la ley de dependencia
Estuvieron aqui hace varios meses, pero esta todo muy parao...
No tiene quejas del sistema sanitario, pero los recursos los paga él

No tengo ninguna queja del sistema sanitario pero los cuidados de mi madre los
tengo que organizar yo, pagarle a la cuidadora que esta. Estoy agradecido con el
trato tanto el médico como la enfermera vienen por aqui con frecuencia y siempre

gue lo necesitamos. Ayuda social no tengo ninguna ni social ni familiar

Isabel

Tiene 58 afos, soltera, con nivel socioecondmico bajo, estudios basico y ama
de casa, vive con su hermano con dependencia grave al que cuida desde hace 7
afos. Tiene ayuda institucional: ayuda domiciliaria por la ley de dependencia. Ha

asistido a talleres para cuidadoras.
Sobre los cuidados que necesita su hermano

Mi hermano es un enfermo bueno, vera, se sienta ve su televisién, no me pide nada
ni agua siquiera... la reaccion es mala... es un enfermo bueno pero es malo de llevar
por el genio... viene una sefiora, lo cuida todos los dias 3 horas, ahora ya lo bafia y
todo porque a mi me operaron, en fin y no puedo hacer esfuerzos, entonces lo bafia

ellay arregla el cuarto de bafio y hace su camita
Sobre los recursos

Tiene su andador y tiene su silla de ruedas, con la silla de ruedas lo sacamos mi

hermano y yo, le damos un paseito
La motivacion para el cuidado

¢Motivacion para el cuidado? nos queremos mucho, si no existiera carifio, yo creo
gue no lo podria cuidar, porque es un enfermo que no lo agradece... Llevo cuidando

casi 8 afios, estoy contenta porque me siento Util

Aprovecha la ayuda domiciliaria para salir a comprar
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...la ayuda principal era que lo sacaran a la calle y ahora que lo sacan como yo
tengo necesidad de salir pues me voy y hago la compra, esta sefiora esta 3 horas,

pues me aprovecho y me quedo un ratito mas en la calle...
Sobre los talleres a personas cuidadoras

Asistir me ha servido porque alli habia personas que tenian problemas mas gordos
y demas, y yo veia que lo mio no era, porque yo veia a mi hermano bien, ademas
viene un hermano mio todas las tardes que toma el cafelito, lee el periddico, esta

dos horitas con nosotros
La formacién para cuidar es necesaria

...tenia que haber tenido una poquita de formacion, el no saber, se sufre mucho,
mucho, mucho, porque como no se pues claro algunas veces contestare mal o

tratare mal porque también tengo mucho genio

Sobre la culpa

Si muchas veces me he sentido culpable, porque mi hermano sabe mucho
Se siente apoyada

Tengo el apoyo de toda mi familia y tengo mucha gente que me llama y mis nifios

vienen a verme...
Considera suficientes los recursos sociosanitarios

Los recursos que tenemos son suficientes para el cuidado de mi hermano, ademas

cuanto vengo al centro de salud me atienden ustedes muy bien, muy bien...
Sobre el cuidado de mujeres y hombres

Las mujeres resistimos mas, mucho méas, somos mas fuertes

Margarita

Tiene 45 afos, casado, con nivel socioeconémico bajo, lleva toda su vida

cuidando, cuid6 a la hermana de su madre hasta los 91 anos, a su madre, ahora a

su padre y a su suegro, tiene t res hijas y no tienen muchos ingresos “los justitos

pero para tirar”. Juana no tiene estudios y su marido estudios primarios
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Con su tia se llevaba estupendamente refiere que era encantadora, pero
cuando él ingres6 para intervenirse de estobmago, la tuvieron que llevar a una
residencia, alli se cay6 de la cama, se fracturd la cadera y murio a la semana. Se

siente culpable de la muerte de su tia por haberse tenido que ingresar.

Su marido tiene 47 afios, diagnosticado de fibromialgia tiene la invalidez total.
Su padre, diabético, es el que guisaba y hacia muchas cosas de la casa cuando
vivia con su mujer, cuando se quedo viudo, era muy autdbnomo e independiente,
vivia solo. Su suegro empezé hace un afo a quejarse de dolor en los pies y cuando
se lo vieron, tras amputaciones parciales le amputaron la pierna derecha. Hoy, a los
seis meses le han amputado la otra pierna. Desde entonces entro en depresion y

no salié de la cama.

Contrataron a una cuidadora dominicana, le arreglaron los papeles y ahora
que tiene su situacion regularizada, le estdn ayudando a que se traiga a su familia.
También han contratado a una prima de esta cuidadora. Dice que es mejor que
tengan los papeles para que no se vayan, para que al menos esté un afio con ellos,

entiende que no es un trabajo para estar mucho tiempo porque es insufrible

Ellos estdn muy contentos con las dos cuidadoras. Estan trabajando en
régimen interno, han llegado a un acuerdo por el que duermen todas las noches en
la casa, la noche que tendrian que descansar se la pagan aparte, asi ella saca un

dinero extra y se ahorra el alquiler de una vivienda.

La relacion que mantienen con las cuidadoras es muy buena. La entrevista tiene
lugar en el los jardines de una hospital de Sevilla donde hoy han intervenido a su
suegro, ellos preferian que nos viéramos este dia y por eso los dificultades para

realizar la grabacion.

Se quejan ambos de la falta de apoyo institucional, piensan que la lo de la ley
de la dependencia es mentira, no tienen facilidad de acceso a la trabajadora social

del centro, los recursos que necesitan tardan mas de lo que quisieran,
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Rocio

Tiene 36 afios, casada, con nivel socioecondmico bajo, estudios medios y
trabaja de auxiliar de enfermeria, es la cuidadora principal de su padre y su madre,

una pareja de personas mayores con demencia. Tiene ayuda familiar.

Tiene un hermano y los dos trabajan, asi que han contratado una mujer

inmigrante interna.
Mi padre... y mi madre también, son dos dependientes

Se queja de que no haya méas ayudas sociales, porque las personas dependientes

generan muchos gastos, mucho dinero y tiempo.
Si es un dineral todo
Se queja de dolor de espalda
Tengo la espalda destrozada de los esfuerzos para movilizar a mi madre

...mi madre es asi cada vez que hay que sentarla es a base de esfuerzo, para ir al
cuarto de bafio asi, asi, y es que eso, para eh por la noche ponerle pijama, tumbarla

para alla, luego para aca, que no que es muy trabajero
Emocionalmente estd muy sobrecargada.

Yo no puedo, yo no puedo, y ya psicolégicamente ni te cuento... Con el estrés me

estoy fumando el manso
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4.1.3. Personas cuidadoras con estrategia de gestién de cuidados
independiente

Concha

Tiene 61 afos, soltera, con nivel socioecondmico medio, estudios medios y
trabaja de enfermera, cuida a su madre con dependencia moderada desde hace 2

anos. Tiene ayuda privada. Convive en domicilio separado.

Mis padres son mayores, mi madre tiene 86 afios para 87 y es una anciana fragil
con patologia crénica, mi madre es diabética, es hipertensa, tiene una insuficiencia
cardiaca y convive con mi padre que tiene 84 afos, él tiene poliartrosis, esta con
dolor y con un tratamiento importante por la Unidad del Dolor... necesitan ahora
mismo ayuda de una persona por las mafiana porque mi madre no realiza actividad

domeéstica por la intervencion,

Lleg6b un momento en que con la rehabilitacion, empez6 a mejorar y empez6 a
apoyar..., luego ya era mas sencillo, ya solamente estabamos dos para transferirla
de la cama a la silla y ella, para comer se sentaba un rato en la silla de ruedas y

comia desde la silla de ruedas.

Asi fue mejorando y en unos ocho meses o asi fue caminando con andador y

saliendo a pasear a la calle con andador y acomparfada.
Contratar a una persona les facilito las cosas

Fue un poco dificil, fue un poco dificil, al principio estabamos muy desbordadas y
muy cansadas... tuvimos que pensar parar un poco y pensar qué era lo que nos
estaba pasando y fue cuando se incrementd la ayuda a domicilio contratando a una

persona...
Situaciéon mas normalizada

Actualmente esta la casa méas en equilibrio, siguen con la ayuda econémica de

nosotras, por las tardes los acompafiamos, si hay que hacer compra o modificacion
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importante o cosas las supervisamos con ellos, nos consultan y los llevamos y los

traemos

La tarjeta verde y oro para mayores de 65 afos las considera buenos

recursos sociosanitarios

Utilizan sus tarjetas, verdes, de la Junta de Andalucia de mayores de 65 afios, mi
madre tiene un problema importante de audicién y ha necesitado dos audifonos y
se han comprado con el porcentaje de descuento porgue ella tiene tarjeta oro por la

paga tan pequefia que cobra y asi, asi vamos tirando
Repercusion en su salud del hecho de cuidar

En los momentos mas duro de trabajo fisico, de bafio en la cama...si hemos
terminado con dolor de espalda, ya teniamos ese problema... es que esos dias era

agotador lavar a una persona en una cama baja como ella queria...
Influencia en su proyecto vital

Bueno como nos hemos estado turnando las tres hermanas, lo haciamos de manera
que una descansara y dos, una principalmente estaba y la otra... estaba en el
momento de las transferencias y eso..., y en el fin de semana nos cambiabamos
para que la que habia estado toda la semana quedandose alli, el fin de semana
descansara y no acudiera nada mas que en algln ratito a preguntar cémo
estabamos casi..., para que pudiera descansar... dejamos de hacer nuestra
actividad normal y los dias que estaba peor... estabamos muy cansadas, muy

cansadas...

Si se han planteado la posibilidad de ingreso en una residencia, pero la

decision es que no

Tuvimos momentos de conversaciones para ver si ellos estarian dispuestos a ir a
una residencia y por supuesto que no, que de ninguna de las maneras, que ellos
guieren ser atendidos en su casa, por supuesto, contando con nosotros y con que

pueda ir alguien a ayudarles, en fin asi han quedado las cosas

Motivacién para el cuidado
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Mira personalmente cuido porque es mi madre, es una persona muy querida, es
una persona que nos ha dado mucho, a mi me ha dado mucho y verla que no se
puede valer es que ni se te ocurre en esos momentos pensar que no la vas a cuidar,
te sale espontaneo... cuido por carifio, por carifio y por lazos familiares... Aunque

con el cansancio es muy facil enfadarse y decir cosas inadecuadas.
Lo econdmico es fundamental para el cuidado

De todas formas lo econémico es fundamental porque es que el cuidar significa
aumentar recursos, significa aumentar apoyo, significa... con dinero se cuida mejor,
con mas recursos es mas llevadera la enfermedad y las posibilidades. Una
conclusion que hemos sacado las hermanas es que estar dependiente y necesitar
ayuda cuesta mucho dinero no hemos solicitado ayuda por la Ley de la
Dependencia, lo hemos hablado, pero hemos coincidido con ellos en que, bueno,

que gastaran sus recursos, gastaran sus ahorros y de momento asi vamos.
Asi esta la situacion

... ¥y hoy asi siguen ellos en su casa, nosotros visitandolos y ademas se ha
organizado una comida familiar los viernes, que es una de los dias que va la sefiora
de apoyo a la casa y ya mi madre ayuda y asi estamos ultimamente, mucho mas

estable y mas descansadas

Ellos son mayores y desde luego lo que piensan es que lo normal es que le cuiden

sus hijas

Daniel

Tiene 53 afos, divorciado, con nivel socioecondmico alto, estudios
superiores y trabaja de meédico, cuida a su madre con dependencia moderada

desde hace 5 afios. Tiene ayuda privada. Convive en domicilio separado.

Cuido a mi madre desde hace 5 afios, la veo cada fin de semana, pero como somos
tres hermanos, un fin de semana cada tres lo pasa conmigo. Yo voy a su casa, pero
mis hermanos viven en el pueblo, asi si el fin de semana le toca a mi hermano o mi

hermana, pasan la semana entera con ella en casa de mis hermanos. Yo no puedo
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encargarme la semana entera de ella. Esto no nos conlleva ningun conflicto ya que

todos estamos deseando estar con ella.

Mi madre tiene déficit de movilidad y vértigos, tiene 85 afios, varias caidas con
fracturas de costillas, mufiecas y hombros. Ella anda, muy torpe pero anda. La tltima
vez que se cayo fue con una alcantarilla que se quedo abierta.

Mi madre vive sola, la comida se la prepara mi hermano que vive arriba, y a limpiar

viene una persona dos veces por semana.
Sobre el ingreso en una residencia

No, nosotros metimos a mi padre en una Residencia, y para mi fue una experiencia

nefasta, me arrepiento enormemente.

Asi que las circunstancias hicieron que lo metiéramos en una residencia en el
pueblo. Para mi fue un trauma muy gordo, y para mis hermanos también... Si, me

siento muy culpable de lo de mi padre.
Considera un avance la ley de dependencia

La ley de dependencia ha supuesto un avance importante pero las circunstancias
actuales han pegado un parén. La ley ha quitado a mucha gente de las residencias,
los mismos familiares han dicho que ellos asumen los cuidados, "yo cojo este dinero
y atiendo a mi madre en casa" y cualquier persona se siente mejor atendida en su
casa gque en una residencia, La ley ha mejorado la atencién de los mayores ya que

no han variado su entorno y estan atendidos por familiares.

Tiene su idea particular obre el cuidado de mujeres y hombres

En mi experiencia, cuidan mas y mejor las mujeres, pero hay que pagar su peaje.
Las mujeres tienen su caracter y son altruistas, pero hay que aguantarlas. (se sefiala

la boca en referencia a que hablan mucho).

Hacen mucho mas que nosotros. El cuidado de una mujer es superior, mas elevado

y de mas calidad, siempre ha sido asi, yo quiero pensar que hay hombres que lo
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hacen, pero porcentualmente es mucho menor, ademas que existen ciertas

limitaciones impuestas por el género.

Marcos

Tiene 56 afios, casado, con nivel socioeconémico alto, estudios superiores y
trabaja de funcionario, cuida, con una hermana y dos hermanos mas, a su madre
de 91 afios con dependencia grave desde hace 10 afios. Esta interna en una
residencia asistida privada desde hace 10 afios, y ademas tienen contratada a una
persona para que la levante y le dé un paseo por la calle diariamente y a un
fisioterapeuta dos veces por semana. Trabaja y le influye poco esta situacién en su

proyecto vital.

Mi madre tiene 91 afios. Somos 4 hermanos, tres hermanos y una hermana desde
hace muchos afios tiene un parkinson, hace 40, que le ha ido poquito a poco

invalidando. Primero fisicamente y luego también psiquicamente.

Entonces cuando vivia mi padre, con un grado de asistencia en su casa, que ellos
pagaban, primero iban en dias alternos, después todos los dias, luego también por
las noches,... Era mi padre quien tenia la cabeza bien y era él el que gobernaba la

casa. A mi madre se le olvidaban las cosas.

La decisiébn de ingresar a su madre en una residencia gener6 muchos

problemas en la familia y sentimiento de culpable

Cuando murié mi padre se quedd sola y entonces es cuando decidimos internarla
en una residencia porque necesitaba vigilancia las veinticuatro horas. Tuvimos
muchos problemas entre los hermanos, sentimiento de culpa, remordimiento, eso
originé una crisis familiar con los hermanos que todavia sigue... Mi hermana no
queria le parecia una crueldad y a los demas nos pareciese lo que nos pareciese es
gue no habia otro sistema, sopesamos rotar, pero claro, todos estdbamos
trabajando, los hermanos y sus conyuges y con ese desacuerdo, pero se ingreso en

la residenciay lleva diez afios en una residencia privada, la misma desde el principio.
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qué

... fue muy duro al principio llevarla a una residencia, ademas, fue a los dos dias de
morir mi padre porque cada dia que pasaba era ver quién se quedaba con ella. Fue
muy duro, porque ella todavia tenia,... hablaba un poquito y no queria aunque se
relacionaba poco y unas veces te conocia y otras no. Y al final a medida que ese
deterioro ha aumentado la culpa ha disminuido...Yo no estaria tranquilo si no fuera

de vez en cuando a hacerme presente en la residencia.

Esta clara la influencia del género en los cuidados, pero no sabria decir por

Esta clarisimo la influencia del género en los cuidados pero yo no sabria decir si la
preponderancia de mi hermana sobre los cuidados a mi madre tiene que ver con el
género 0 con su personalidad. Ella también ha vivido mucho mas tiempo con mi
madre. El resto de hermanos nos fuimos muy pronto de casa, ... Mi hermana lo vive

todo con mucha angustia siempre... La cicatriz esta.
La situacion econdmica influye mucho en los cuidados

En la situacion de mi madre yo creo que no habia otra alternativa mejor, pero eso
es porque se podia pagar. Esta misma situaciébn en personas sin posibilidades
econbémicas no tienen mas remedio que asumirlo en el domicilio, rotar
periddicamente aunque le cambie la vida a todo el mundo, pero afortunadamente en
el caso de mi madre, la residencia se puede pagar mas una persona mas que de
forma privada dentro de la residencia la levante por la mafiana y la saque a la calle
todos los dias; también se paga a otra persona: un fisioterapeuta que va dos veces
por semana para hacerle relajaciobn muscular porque si no se acaba quedando

como...

Hasta hace muy poco todo se ha pagado con el dinero de ella y desde hace cuatro

0 cinco meses lo estamos pagando entre los cuatro.

El nivel econdmico influye en los cuidados a nuestros mayores, la vida es como es
y si no hay posibilidades econémicas, se cuida como se ha cuidado toda la vida,

haciendo lo que puedes...

Sobre la ley de dependencia
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Pepi

Desde hace un afio hemos pedido lo de la ley de la dependencia. Tiene la
calificacion de gran dependiente y estamos esperando la resolucion. Este Centro
esta acreditado para la ley de la dependencia.

Influencia en su vida, no demasiada

El tiempo que dedico a visitar a mi madre, antes con mas frecuencia, y ahora una
mafiana y una tarde, no influye demasiado en mi vida, es verdad que me quita de
hacer algunas cosas en la casa, en las casas siempre hay cosas que hacer y de
algunos proyectos de ocio como la fotografia o algunas cosas que a veces no me
puedo comprometer pero no me frustra, lo llevo bien es como una obligacion que la
tengo que hacer y ya esta. Me pesa mas el que algunas veces me tengo que ir y
ese dia me tocaba la limpieza en la casa y no lo puedo hacer, o la comida del dia

siguiente y lo tiene que hacer otra persona.

Tiene 53 afios, casada, con nivel socioeconémico alto, estudios superiores y

trabaja de enfermera, cuida a su madre con dependencia moderada desde hace 19

afos. Tiene ayuda institucional: ayuda domiciliaria por la ley de dependencia de

Extremadura y ayuda privada. Convive en domicilio separado: ella en Sevilla y su

madre en Mérida con su marido de 83 afios y una cuidadora interna.

Fundamentalmente llevo cuidando a mi madre desde que tenia 64 afios y ahora
tiene 83, porque mi madre ha tenido muchas patologias y gordas, pero se ha ido
recuperando. A los 63 afios tuvo cancer de ovarios y ella vive en Mérida con mi

padre. Yo tengo un hermano que vive en Benalmadena (Méalaga) y yo en Sevilla.

Tiene una chica interna... mi padre tiene la misma edad, 83, le acaban de poner un
marcapasos Yy no puede hacer esfuerzos, anda arrastrando los pie, en definitiva no

esta capacitado para cuidarla.

Nos vamos el sdbado por la mafiana a Mérida hasta el domingo por la noche. O sea
gue esta atendida por una cuidadora interna de domingo por la noche a sabado por

la manana.
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El cuidado en la distancia

La distancia me creaba conflicto, siempre he tenido la pena de no poder vivir en el

mismo sitio que mis padres para poder cuidarlos a pleno pulmon.
Colabora la familia en el cuidado a su madre

Un fin de semana al mes me voy con mi marido a Cérdoba y me suple mi hijo que
va a casa de mis padres con su novia. Si él no puede entonces va mi hija la pequefia,

mi madre nunca esta sola.

Mi hermano vive en Malaga, pero mi hermano se va toda la semana blanca, los

puentes 0 en verano coge las vacaciones para cuidarlos.
Ver a su madre asi le produce tristeza

Antes me daba pena porque no podia estar alli mas tiempo, pero ahora me siento
triste cuando por ejemplo no quiere ponerse los pafales y ella se los quita, ella
quiere sus bragas de tela, entonces yo la rifio y entonces es ahi cuando a mi me
crea la culpa, porque me pierde los nervios y le he dicho de todo o por ejemplo

cuando se pone triste y yo le digo que solo tiene la edad...
Influencia en su viday en su salud

Gracias a nuestro hijo David, nos da la oportunidad de continuar con un master que
estamos haciendo Fernando y yo en Cérdoba, el master es una vez cada mes y

medio.

En general yo los sdbados duermo mal, me despierto unas 6 6 7 veces, ya que mi
madre se levanta 7 veces en la noche, no hay manera de que se orine en los
pafales, ni descansa ella, ni descanso yo, ni la cuidadora, pero no hay manera de
convencerla, si mi madre no se levantara por la noches ya seria otra cosa,

podriamos descansar.

Mi marido es un encanto, no se queja para nada. Tengo normalizado el ir... Sitiene

gue hacer algo, o yo lo veo muy cansado le digo quédate y yo cojo mi coche y me
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voy a Mérida y me vengo el domingo por la noche, a mi no me importa irme sola en
coche.

Tienen la ley de dependencia de Extremadura

Mi madre tiene el nivel 2 grado 2. En Extremadura es diferente a Sevilla. La misma
cuidadora de la empresa es a quien nosotros pagamos el resto del dia. Pagamos

1100 euros al mes. 360 de la empresa y el resto entre mi hermano, mi padre y yo.
Su madre no quiere ir a una residencia

Si mi madre quisiera estar en una Residencia y lo pidiera, no lo discuto, pero mi

madre esta muy bien en su casa, ella no ha pedido el ir.
Sobre el cuidado de mujer y hombre

Mi hijo que fue a cuidar a mi madre, el ponerle los pafiales le creaba conflicto, y yo
le dije que a la abuela no le daba verglienza y preferia que se los pusiera su nieto que la
novia de su nieto.

En el caso de mi familia, cuidamos igual los hombres que las mujeres. Mi hermano
es profesor de instituto, soltero, y vive para sus padres, la cuida maravillosamente.

Yo cuando voy la saco de paseo...

Diego

Tiene menos de 65 afios, casado, con nivel socioecondémico medio, estudios
superiores y trabaja de farmacéutico, cuida a su madre de 88 afios con
dependencia moderada desde hace 4 afios. Tiene ayuda privada. Convive en
domicilio separado.

Es cuidador Unico con el apoyo de su esposa

Soy hijo Unico, no hay nadie mas que cuide a mi madre. Ella hasta ahora ha sido muy

independiente, ... pero le vamos notando que... le cuesta mas andar largas distancias,
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razonar con rapidez, la engafian en el banco, se ha caido alguna vez, y esta haciendo

mas llamadas de atencion...

Me ayuda mi mujer, ella y yo siempre hemos compartido por igual el ocuparnos de su
madre y de la mia, los dos padres ya murieron; asi que ahora que mi madre esta peor
compartimos las decisiones, las tareas, aunque yo voy mucho mas, entre otras cosas

porgue me reclama méas a mi
Sobre la repercusiéon en su salud

¢El cuidar? Me afecta sobre todo en que ahora tengo mas estrés, tengo que tenerla
mucho mas en la cabeza, voy a verla mucho mas, me tengo que encargar de sus cosas,
por ejemplo ahora de todo lo relacionado con la persona que hemos contratado... En
las cuestiones fisicas no me afecta, no tengo que hacer esfuerzos fisicos, es mas el
estar pendiente de ella y el aguantarla: siempre ha tenido mucho genio y poderio y ahora
esta rematada, a veces es insoportable, no se deja hacer nada y tiene un caracter agrio
y fuerte.

Situacion econdmica

Mi madre tiene dinero, aunque relata un montén por lo que le cuesta este contrato, se
lo puede permitir, eso nos permite a nosotros seguir con nuestra vida familiar y laboral

mMas 0 menos como siempre

Sobre el sentimiento de culpa

A veces pienso que deberia dedicarle mas tiempo, pero no debe ser un sentimiento muy

profundo porque vivo mi vida con relativa normalidad
Sobre el cuidado de hombres y mujeres

Pues quizas las mujeres sean menos eficaces, menos resolutivas en la toma de
decisiones, dedican mucho tiempo, pero también son méas carifiosas en general y

pacientes, escuchan mas
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Esperanza

Tiene 41 afos, casada, con nivel socioeconémico medio, estudios medios y
trabaja de enfermera, cuida a su madre desde hace 8 afios con demencia, en
estadio bastante avanzado, y a su padre empezando. Necesitan cuidados para las
actividades de la vida diaria. Tiene un hermano, pero ambos trabajan. Vive en
domicilio separado y han contratado a una mujer inmigrante interna que descansa
los fines de semana y entonces se turna Pilar y su hermano para cuidar a su madre

y asu padre

Tienen una persona contratada y ella cuida los fines de semanas alternando

con su hermano

Ahora estan ellos dos con esta mujer cuidadora... Es que ella descansa los fines de
semana y nosotros venimos los fines de semana, somos dos hermanos que venimos

aqui, nos turnamos cada uno un fin de semana cada uno para estar con ella.

Buscaron a la persona contratada interna a través de una ONG

Ella esta aqui las veinticuatro horas, la buscamos en una asociacion, una ONG, que
se llama la Federacion de Mujeres Progresistas ... Esta con su contrato la chica su
Seguridad Social, sus horas de descanso, 0 sea, una trabajadora normal y
corriente.... pero ya se va a acabar porque es que los poquitos ahorros que tenian,
mis padres son pobres, los poquitos ahorros que han tenido ya se han agotado,
entonces, la verdad que la, lo que es la sociedad ayuda muy poquito a las personas

asi ... He solicitado la ley de dependencia
Tienen mucho gasto

Tenemos muchos gastos..., nhada mas que en guantes... porque los guantes no
tienen receta, cremitas para la piel, para que no se pique, ehhh, muchas cosas,

muchas cosas, necesita un monton y tiempo, que yo no dispongo.

Se preocupa por su hija pequefa
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... yo tengo una nifia pequefia, y tiene que salir un ratito porque aqui con los abuelos

no puede estar todo el dia, es muy desagradable todo

... Se atraganta cada dos por tres entonces pues claro, es desagradable, eso no es
para una nifia de seis afios, asi que mi marido va a los mandaos se la trae de vuelta,

otras veces se queda y me voy yo...

Ahora estamos los dos de vacaciones, el que esté aqui esta con la nifia asi y mi

hermano hace el relevo cuando los dos estan de vacaciones también

Esta contenta en general con la persona cuidadora, pero en algunas cosas

esta descontenta.

... algunas cosas si tenemos, porque la dltima caida que tuvo fue por un descuido
de ella, mi madre no se mantiene y esta apoyada en la espalda...y claro la dejé un
segundo sola, bastante para caerse, y tiene fracturada la costilla, tiene fracturado el

hombro, tiene una fractura de cadera...

Pero Maria tiene que descansar una serie de horas al dia... tiene que trabajar ocho

horas repartidas como ella quiera, pero ocho horas nada mas...

La dltima parte de la entrevista hablan su padre y su madre, dificil de seguir

la conversacion...

Marta

Tiene 40 afios, casada, con nivel socioeconémico medio, estudios de
formacion profesional y trabaja de administrativa, cuida a su madre con
dependencia moderada desde hace 8 afios. Tiene ayuda privada. Convive en

domicilio separado.

Marta ha contado todo el tiempo con el apoyo de su marido, también de su
hijo y su hija ya mayores, pero sentia que habia abandonado su hogar asi que

pensaron la familia en principio que fueran a una residencia pero era demasiado
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caro y han contratado a una persona interna con la que mantiene muy buena

relacion

...aqui nos apretamos todos el cinturon y dos personas pagamos, lo que sea, pero
veras, lo que sea dentro de nuestras posibilidades, no es lo que sea, es lo que se

pueda,... entonces pues pensamos que esto seria la mejor opcion.

Nunca pensaba encontrarme con gente tan buena, nunca pensaba encontrarme con
gente tan buena...

... que es lo que pasa que yo estoy el fin de semana en casa y yo no puedo estar

en casa sabiendo que ella esta aqui sola, entonces, y por lo menos
Se apoyan mucho la cuidadora familiar y la persona contratada interna
... SI le quito el lavado de mi madre, el desayuno, la comida...,

...porque ella no viene los fines de semana y aparte ya hablamos, ya nos reimos
porque esta aqui cuarenta y ocho horas... con esto, yo es que me pongo en su
lugar...y yo pues eso, sé que es muy duro para ella y eso, y entonces pues ni ella

tiene fines de semana, ni yo tengo fines de semana, ni nada de nada.

Las personas dependientes estan muy bien atendidos..., buscan trucos para

protegerlos

...quitamos cuchillos de en medio..., las persianas asi siempre teniamos en la la
llave echada... realizamos cambios posturales, la pasamos al sillén todos los dias
un ratito... Se clava, se clava cuando ya esta un rato entonces lo que hacemos es
gue mas de una hora no la tenemos... la ponemos a doblar panitos para tenerla

entretenida y que haga ejercicio.

La enfermera le ha explicado los ejercicios de rehabilitacién, curas y todos

los cuidados que ha ido necesitando la paciente
...de aqui salimos enfermeras... lo que estamos aprendiendo...

Marta, a pesar de seguir muy implicada también descansa mas
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... Y he encontrado en Amanda, como caida del cielo, un gran apoyo.
Esta contenta porque su madre esta bien cuidada

...cuando mi madre estaba bien... mi madre era muy carifiosa pero ella también,

siempre es muy carifiosa con mi madre.
Se siente triste por la sensacion de abandona de la familia

... la situacién es muy dura, me duele mucho los huesos castigados por la artrosis
y los esfuerzos para movilizar a mi madre, pero lo que mas tengo es la tristeza por

sentir que tengo abandonando a mis hijos e hijas.

Dos mujeres, Marta y Amanda, atrapadas en la tristeza, una tristeza mezcla
de sentimientos de culpa y contradiccion, sienten que no estdn cumpliendo como
madres a pesar de que esto sea causa de seguir el mandato de género, la una del
cuidado de su padre y su madre, la otra de hacerse responsable de la supervivencia

familiar.

Pedro

Tiene mas de 65 afios, viudo, con nivel socioeconémico medio, estudios
superiores y jubilado, cuidador de su madre con mas de 90 afios, dependiente: La
cuida desde hace mas de 5 afios, antes compartia estos cuidados con su esposa,
fallecida hace algo mas de un afio por enfermedad oncoldgica. Por la ley de la
dependencia la ayuda econdmica. Tiene contratada una cuidadora 24 horas,
interna. El vive en domicilio separado, pero contiguo, Todas las mafianas esta
pendiente de darle una vuelta y organiza los cuidados con la cuidadora contratada.
Los fines de semana otro hermano se llevaba a la madre a su domicilio para que él
descansara, pero como se desorientaba mucho en espacio y tiempo, han decidido

dejar de hacerlo y desde entonces tienen contratada otra mujer los fines de semana.
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Soy aparejador, siempre trabajando en empresa privada hasta el afio 92., en que
por circunstancias laborales, se vino abajo la empresa.... Luego he trabajado en otro
sitios y ya me prejubilé desde hace algunos afos.

Cuido a mi madre, mas que nada estar pendiente, mas que cuidarla fisicamente

porgue ella tiene una mujer las 24 horas del dia.
Lleva cuidando 3- 4 afios

Asi llevara 3 o 4 afios por lo menos, lo que pasa es que como nosotros vivimos al
lado (viviendas contiguas, comunicadas con anterioridad) pero de hecho lo que esta
siempre es una mujer con ella las 24h, aparte de que yo voy dos o tres veces al dia,
dos o tres veces al dia. Todo lo de la organizacion lo hace la chica que esta interna...
no toma ninguna medicina esto..., eso si esta impedida ya no se puede duchar

sola, ni puede andar, ya no come sola...
Vive la situacion que tiene muy cansada

Estoy muy cansado, muy cansado, y con la situacion encima, estoy cansado, estoy
harto, no salgo a ningun sitio (se produce un gran silencio) En mi casa: hago las
camas cuando se van las nifias, friego, ahora me ha dado por planchar, pero salir
no, salir no, no, no, ni solo ni con amigos... He dejado de salir a la calle y a salir con
mis amigos..., pero no tiene nada que ver con mi madre, ni tiene nada que ver con
mi madre..., es mas por mis circunstancias..., (Se refiere al fallecimiento de su

esposa por un cancer, y en muy poco tiempo...)

Con mi madre yo lo tengo muy claro, no, no estoy muy cogido con ella..., cuando
las chica va a la plaza o tiene que hacer algo fuera, el dia anterior nos ponemos de

acuerdo..., Por la noche estoy un ratito con ella todas las noches
Tiene los recursos sociosanitarios que necesita

Ella esta bien atendida y tiene las cosas que necesita, mi madre es una persona
muy suya, ella desde que se puso en la silla de ruedas no quiere que la vea nadie,
ahora a la chica la manda a la farmacia por la Gltima crema que ha salido para que

le quite una manchita... Estamos esperando la ley de la dependencia.
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Tiene el apoyo de la familia

La familia apoya mucho, mis hijas estan pendientes, pasan a verla todos los dias y
mi hermano, vive en Palomares, y desde que esta peor, como son tres, se turnan
y..., mi hermano viene a visitarla dos o tres veces a la semana. Ella se entretiene

cuando vamos a visitarla...

Conchi

Tiene 42 afios, casada, con nivel socioeconémico bajo, estudios de
formacién profesional y trabaja de auxiliar de clinica, cuida a su madre con
dependencia moderada desde hace 3 afios. No tiene ayuda. Convive en domicilio

separado. Cuidados a distancia

Mis padre tienen 81 afios y ella 81 afios también, mi madre fisicamente esta regular
y tiene osteoporosis tiene reuma tiene de todo y luego la cabeza, al darle el ictus a
mi padre... tenia que estar pendientes de ellos, soy la pequeiia, trabajo en la

sanidad, siempre he estado con ellos, si han ido al médico, he ido yo con ellos...
Su papel como cuidadora

Estoy pendiente de ellos, si hay que ir al médico, y si estan malos estoy con ellos,

YO no VivOo en su casa, pero estoy en su casa muy a menudo...

A mi esto me esté influyendo moralmente, me lleva preocupacion, como lo de las
pastillas, salir a la calle cuando no tiene que salir y eso me preocupa que les pueda

pasar algo.

Me gustaria tener a una persona que les limpiase, que estuviera pendiente y yo, yo

controlando, pero no quieren, se niegan, y esto es un sin vivir.

Me llevo mucho sufrimiento, lo llevo muy mal. Ellos tienen dinero pueden permitirse
a alguien todos los dias, que estén alli, que les cuiden que les limpien que este con

la comida yo le digo a mi madre que yo hago la comida los fines de semana, pero...

195



Relatos acerca del cuidado a personas dependientes prestado por personas cuidadoras familiares

Esta situacion esta afectando a su relacion de pareja

Mi madre me ha hecho mucho chantaje... Me manipula, lo ha hecho siempre es
una sensacion no de rabia ni de rencor sino que no me deja.... No puedo hacer esto
porque tengo que cuidar de mis padres y eso a mi pareja le molesta mucho. El se
porta regula, tus hermanos no vienen... ese es el enfrentamiento que tengo con él,

pero cuando lo necesito esta la verdad.
No tiene apoyo de sus hermanos

No se implican, con las excusas de que vivian fuera, vienen 1 dia y medio o dos no

mucho a veces se llevan regalitos econémicos, como tienen dinero...
Sobre la sensacion de culpa

A veces tengo la sensacion de culpabilidad a veces quiero tener mi independencia,
pero al mismo tiempo quiero estar con ellos, pero también ellos no quieren ayudar

contratando a alguien y ayudandome a mi a que tenga mi libertad...
Repercusion en su salud

Tengo fibromialgia y hernias discales .Soy auxiliar de enfermeria y trabajo duro.
Tengo sobrepeso y no estoy tranquila para poder hacer un régimen de alimentacion,
tengo mucha ansiedad y me da por comer. Yo no les echo la culpa a ellos, pero no

me ayudan a estar tranquila.

Sobre la posibilidad de ingreso en una residencia
No las quiero porque yo he trabajado en ellas.
Diferencia en el cuidado de mujeres y hombres

.Las mujeres hemos nacido para cuidar a los hijos y tenemos esa proteccion, somos
mas delicadas, tenemos como un instinto. Yo a mi marido no lo veo cambiando
pafales a su madre, o nos han creado el rol de que tenemos que cuidar y a los

hombres no.
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Charo

Tiene 41 afos, casada, con nivel socioecondmico bajo, estudios
superiores y trabaja como auxiliar de monitora en el ayuntamiento, cuida a
su madre de 83 afios, con dependencia grave desde hace mas de 5 afios e
ingresada en una residencia. Convive en domicilio separado. Tiene tres

hermanos varones
Su madre tiene dependencia grave

Ella tiene 83 afios, en el 2008 empezé a tener Alzheimer, ademas es diabética e
hipertensa aungue ese tipo de cosas esta todo controlado. Pero claro el tema del
alzhéimer es lo peor, practicamente ha perdido toda la movilidad y mentalmente,

bueno...
Tiene poco apoyo de sus hermanos

Yo soy la mas pequefia y tres hermanos que son los mayores que se implican
poco... parece ser que quien tiene que cuidarla es una mujer y no un hombre. ...

En este caso me he sentido méas sola.
Estar cuidando a su madre la ha unido mas a ella

El hecho de cuidarla... le he tenido que prestar mas atencién y eso me ha unido mas
a ellay dificultad pues que la verdad que no estoy preparada para tratar este tipo de
enfermedades... pero lo he hecho lo mejor que he podido, pero beneficios

muchisimos, porgue me ha unido mucho mas a ella.
La motivacion para el cuidado es su madre

La motivacion para cuidarla en mi madres... en un principio en este caso al ser yo

la que vivia mas cerca y estar practicamente al lado suya...
Tiene ayuda contratada
Al estar yo trabajando habia horas en las que no podia estar con ellay claro ya ella

no podia estar sola, entonces por eso decia lo de la ayuda econdmica por parte de
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veces

mis hermanos, que necesitaba que alguien la cuidara mientras yo trabajaba. ... y ha
estado con una persona contratada.

No tiene sentimiento de culpa

... Yo me estoy volcando con ella... yo todo el tiempo que puedo lo paso con ella...
intento hacerla feliz los momentos en los que ella esta conmigo... vamos que no

tengo sentimiento de culpa.
El mandato de género esta presente

Mis hermanos son jévenes pero esa mentalidad machista de decir... al tener una
hija, la hija es la que la tiene que cuidar, que veras para mi no era un problema, pero
claro yo tengo una familia, un trabajo y en fin... que podiamos compartir este tema
todos y hubiera sido un poco menos de carga para mi. Pero en ese sentido no lo
compartian. Por ejemplo la parte que le correspondia de descanso de esa persona
0 mia, ellos prefieren pagarla antes de quedarse.. y yo creo que con eso lo digo
todo.

Tiene concedida ayuda por la ley de la dependencia, ha cambiado varias

la prestacién y la dltima vez para el ingreso en una residencia de mayores

Si, la solicité y en unos meses...tuvimos suerte porque si esto fue en enero en
noviembre ya la tenia concedida... Solicitamos un centro de dia y estuvo durante un
afio y medio alli. Después decidi que se quedara en casa y solicitamos una ayuda
econbémica que bueno como yo no estaba trabajando... me puse como cuidadora y
eso hemos tenido hasta ahora, hemos cambiado y hemaos solicitado una residencia

y hace 15 dias que esta en un centro de mayores en Espartina.
Esta contenta con el sistema sanitario

Yo desde luego tengo que hablar de forma positiva y no puedo quejarme. A mi madre

le ha ido muy bien, solicitamos centro de dia y se le di6.

El hecho de cuidar a su madre le ha obligado a renunciar a muchas cosas
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... yo he tenido que renunciar a muchas cosas en mi ocio, en mi tiempo libre, en
decidir irme de vacaciones... bueno pues todo. Yo me tengo que quedar con ella y
entonces yo planifico mi vida social y laboral siempre estando pendiente del cuidado
de ella.

Intenta aprovechar el poco tiempo libre que le queda con actividades de ocio

Pues voy al cine, cuando estoy en casa pues preparo mis clases porque bueno, yo
soy una enamorada de mi trabajo, y le dedico mucho tiempo a él y después salgo
algun dia para hacer senderismo... hago algun viaje... Aprovecho cuando tengo

tiempo.

Ser cuidadora de su madre no ha afectado a sus relaciones familiares y de

pareja

Yo me levanto a las 6 de la mafiana, y hasta las 10 de la noche que llego a casa no
paro. Estoy abajo, estoy arriba... Al estar casada, tener familia, un trabajo fuera y a

ella pues la verdad es que no paro en todo el dia.

Al tenerla tan cerca, pues mi hijo también ha formado parte de este cuidado, tiene
14 afios. Y no ha habido ningln problema ni con mi pareja. Al contrario. La abuela

ha sido siempre y es, aun hoy, el pilar de nuestra familia.

Enrique

Tiene 48 afos, casado, con nivel socioeconémico bajo, estudios basicos y
trabaja de celador en el SAS, cuida a su madre de 80 afios, con dependencia grave

desde hace 5 afios. Tiene ayuda familiar. Convive en domicilio separado.
Dedica su vida al trabajo y al cuidado de su madre

Le dedico... cuando me dice ven, y siempre estoy pendiente porque vivo en el
bloque de enfrente. Llevo cuidandola en serio de 4 a 5 afios, y no tenemos a nadie
pagandole, si tengo la ayuda de mis hermanos, mi hermana sobre todo y también

mi padre ayuda sobretodo.
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Tiene el apoyo de sus hermanos para el cuidado de su madre

Estoy acostumbrado al cuidado pero cada vez me afecta mas, y tengo que tenerla
en cuenta y siempre la tengo en la cabeza. Afecta a mi trabajo porque me tengo
gue poner de acuerdo con ellos, somos tres hijos: Yo, mi hermana y mi hermano

mas pequefio. Del médico y de los papeles me encargo yo.
Ha solicitado la ley de dependencia, pero aun no la tiene concedida

He solicitado la ley de la dependencia tarde, porque ella siempre se ha negado a

ayudas de fuera de la familia

El podria realizar todos los cuidados, pero su madre prefiere a su hermana,

una mujer, para la higiene

A mi me da igual el cuidado por el sexo pero por ella, a ella no le da igual, eso de
verla no lo acepta. No se le mete en la cabeza que el hecho de verla es igual... no

lo acepta.
No tiene sentimiento de culpa

Yo no tengo sensaciéon de culpa de que ella esté asi, pero siempre me queda en la
cabeza como si pudiera hacer mas, como si le pudiera volver la movilidad que no

puedo.
El ocio lo considera importante, pero le dedica poco tiempo

El ocio lo considero muy importante, pero lo tengo muy apartado, antes hacia
deporte que ya no lo hago, leia que ya no leo... ya con sentarme a veces en un

velador me conformo. Ha disminuido mi tiempo libre.
Se siente a gusto cuidando a su madre

Me siento a gusto cuidandola, yo con mi trabajo, mi familia y ella es lo mas

importante en mi vida.
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4.2. Grupo de discusién a profesionales de la salud

4.2.1. Grupo de discusion de médicos/as
Cuidan las mujeres

... porque esta muy instaurado, al menos en la zona donde yo trabajo que sea la

mujer la que va a asumir seguro el cuidado.

Y de hecho se ves hijos cuidadores cuando...si son hijos cuidadores es porque no

hay mas nadie y ademas se ha quedado soltero
El ser cuidadora afecta a la salud
...cuadros ansiosos depresivos... tristeza... cardiovascular... G

Resaltando la apariciébn en muchos casos de estas manifestaciones tras el

fallecimiento de la persona cuidada
El ingreso en una residencia es una alternativa

...conozco a muchos cuidadores a muchas familias que tienen cuidadores
contratados y tienen una inquietud y una inseguridad...bastante gorda. Para mi es
importantisimo que existan residencias y que existan instituciones donde colocar a

las personas mayores dependientes

El cuidar a un familiar dependiente puede generar conflicto en las

relaciones familiares
...el abuelo dentro de casa interfiere un montén en la vida familiar.
La diferencia en el cuidado es sobre todo generacional

Digo no solamente que sea una diferencia de género sino generacional. Yo creo que
también hay verlo de diferentes grupos generacionales como uno vive las cosas...

No es por nada, sino por las circunstancias sociales
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Las manifestaciones fisicas, el dolor, salud mental y la salud en general son

mas frecuentes en las mujeres

...las mujeres vienen mas a las consultas por dolor crénico, angustia, depresion...
la mayoria le dabamos ansioliticos y tranquilizantes, ahora pienso que hay tiene que

ver con el agobio del cuidado y tendriamos que abordarlo de otra forma...

Tener mayores posibilidades econdémicas protege frente a las repercusiones

negativas del cuidado que hay menos recurso.

...en clase social media baja y el cuidado corre mas a cargo de la familia ¢no? Y en
zonas donde en un momento dado el poder adquisitivo les permite contratar a

alguien que realice el cuidado, se nota que tienen menos problemas de salud...

Gestionar los cuidados desde domicilios separados protege es un factor de

proteccion

Las personas que tienen organizado el cuidado desde su propia casa, sin convivir
con su familiar, reparten las tareas y, si puede contratar a alguien esta mas sana, se

protege mas.

Los hombres esperan menos tiempo para que se les conceda la ayuda
solicitada.

...yo cuando tengo algun caso que el cuidador es hombre, tiene antes arreglado el
tema de la ley de la dependencia. Tiene arreglada la situacion mucho antes que

cuando la cuidadora es mujer.

...yo creo gue lo viven como un criterio de riesgo ¢ no? Como que cuando el cuidador
es hombre es como que hay mas riesgo familiar alli con.... Con menos capacidad o

menos desenvoltura... no se no sé como valoran.

Sobre la Ley de la Dependencia reconocen tener un escaso conocimiento de

las medidas institucionales que eligen

La culpa esta presente en las personas cuidadoras por agotamiento o por

incapacidad
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Yo veo mucha diferencia entre la culpa de cuidadores y de
cuidadoras...normalmente lo que veo yo es que la culpa de las cuidadoras obedece
mas al cansancio, a cuando tU ya no puedes seguir con un nivel de cuidados vy el
nivel de culpa de ellos es por su incapacidad de asumir las tareas porque son

incapaces de asumir las tareas, porque son incapaces a veces.

El sentimiento de culpa aparece cuando ti empiezas a fallar porque es agotador el

trabajo de un cuidador. Yo por lo menos lo veo agotador

4.2.2. Grupo de discusién enfermeras/os

Cuidan las mujeres

En mi experiencia la mayoria de las cuidadoras familiares son mujeres, pareja o
hijas, si bien en los ultimos afios hay algunos hombres cuidando, en mi caso casi
siempre que hay un hombre cuidando es porque no hay mujeres alrededor, pero
cuando no queda otro ellos echan pie y también realizan cuidos.

Cuidan las mujeres, hay pocos cuidadores hombres y por destacar, creo que el
problema de las cuidadoras con su cuidado es una relacion de poder, creo que
muchas veces las cuidadoras tienen el poder y otras veces es el paciente el que

tiene el poder y algunas veces se estable una relaciéon un poquito...

La carga de los cuidados, es verdad que... basicamente recae sobre las mujeres, la

evolucién parece que es lenta.

Mi experiencia con cuidadoras coincide, son esposa 0 hijas de mediana edad. Nivel
medio bajo, hombres poquisimos y han cuidado porque no habia familia mujer y lo
hacian de forma transitoria mientras se resolvia el ingreso del familiar en alguna
institucion, estoy de acuerdo en que se le ha dado a los cuidadores mucha
formacion/informacién y eso puede generar sobrecarga mas que aliviarlos aunque

siempre hemos creido que eso les podia ayudar.
Hay diferencia en los cuidados de un hombre y de una mujer

otra cosa que me gustaria resaltar... cuando cuida un hombre o cuida una mujer, si

hay una gran diferencia yo es que no creo que haya muchos hombres cuidadores,
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la verdad, de lo que yo conozco, pero cuando cuida un hombre es una tarea mas
dentro de todo lo que tiene que hacer, sin embargo cuando cuida la mujer es algo
como mas “mamado” desde siempre, como algo que es lo prioritario y lo principal y
lo demas si se puede se hara, en el hombre no ocurre eso, por eso yo creo que en
el caso de la mujer si hay mucha més sobrecarga en ese aspecto, es quizas cultural

, pero es los que tenemos, lo que yo veo, no sé si los demas estéis de acuerdo.
Los y las profesionales influyen a la sobrecarga emocional

Los profesionales creo que todavia hoy influimos mucho precisamente en esa sobre
carga psicoemocional que aparece en esas cuidadoras porque identificamos vy
ademas muchas de las estrategias que se han creado para favorecer el cuidado
han hecho que se identifigue a una sola persona con lo cual sobrecargando y
contribuyendo a que el resto de la familia y el entorno cuidador que se podria
originar se desmenuzara y se difuminara, un reto para los profesionales de la salud
y sobre todo para las enfermeras y enfermeros desde el hospital hasta la atencion
primaria es precisamente eso crear entornos cuidadores donde no todo el cuidado
recaiga sobre una persona, asi podemos evitar precisamente esa sobrecarga fisica
y sobre toso psiquica que es importante.

Cuando cuidan los hombres siempre hay una mujer para el cuidado en el

aseo personal

Coincido en que la mayoria de las cuidadoras familiares son mujeres, pero en mi
zona hay un porcentaje, no sabria decir cuanto, pero que va en aumento de hombres
gue cuidan, en mi experiencia, el perfil de los cuidadores corresponde con un tipo
de pacientes distintos, muy dependientes, encamados y estan muy en mano de
cuidadoras formales, contratadas, mujeres que tienen como estrategia muchas de
ellas un apoyo de una hora o dos para el cuidado en el aseo personal y en hombres

o0 si estdn muy dependientes.
La demanda de recursos es muy grande

Yo noto que la demanda de recursos es muy grande, los hombres, en el manejo de
lo cotidiano, tienen mas dificultades, resaltar como todas las familias, en general,

ponen mucho esfuerzo en lo de fuera, en lo que la sociedad le puede dar
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Yo creo que tiene que ver mucho lo de la Ley de la Dependencia ya se ha
extrapolado lo de los cuidados a la sociedad, yo soy cuidadora, pero yo tengo
derecho también a que me cuiden, yo tengo derecho a que me ayuden a domicilio. ..,
yo tengo derecho a cobrar una prestacion; y creo que eso esta afectando bastante

actualmente.

Se ve con bastante normalidad que los hijos e hijas no ayuden al cuidado,

sobre todo si viven fuera del domicilio familiar

Parece gque hoy, en nuestra sociedad, es muy normal pensar, que nuestros hijos o
los hijos de las familias porque ya estan en otro domicilio independiente con su

propia familia, hay muchas dificultades para venir a ayudar, yo eso es lo que veo...

Aunque los hijos vivan cerca, pero parece que ya los padres piensan: ellos tienen

Su casa y tienen que hacer sus cosas.

Yo creo que hay muchas familias con muchos hijos y no se hacen cargo, estan
abandonados.

El reto que tiene el sistema sanitario en la formacion de las cuidadoras es

abordar las emociones y el apoyo psicosocial

... pero yo creo que un reto que tiene ahora mismo el sistema sanitario con las
cuidadoras es el tema de las emociones, del apoyo psicosocial que desde mi punto

de vista es en el que mas hay que avanzar, en el que menos se ha avanzado.

En eltema de los talleres nos tenemos que poner a reflexionar, es verdad que hemos
ofertado muchos sobre los talleres de formacion e informacién, pero yo creo que esa
formacion e informacion ya la tienen, incluso algunas de estas personas que cuidan
son expertisimas, a lo mejor hay que mejorar algunos aspectos concretos, pero de

otra forma y como bien han dicho por aqui, el tema del apoyo psicosocial.

En los talleres la experiencia que hemos cogido es que habra que hablar de otras

cosas que les haga falta a las cuidadoras, pero no de aprender los cuidados basicos

Sobre los talleres a personas cuidadoras
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Estamos intentando montar talleres en el Centro de Salud y es que la cosa se ha
estancado mucho, cuesta muchisimo trabajo que la gente venga al centro y ahi hay

que analizar cosas...

Los talleres sobre pacientes con dependencia lo hemos hecho todos: estrefiimiento,
movilizacién, higienes, alimentacién, actividades basicas de la vida diaria, sin
embargo, cuando vamos con un cuidador de un paciente paliativo hablamos de otra
cosa, qué va a pasar, como es el proceso de la enfermedad, qué puede pasar en un

futuro, qué tienen que hacer en caso de que haya algun problema...
Habria que potenciar los Grupos de Autoayuda

Hemos hablado de los talleres, de la formacién, yo tengo la esperanza en los grupos
de autoayuda, me he ido dando cuenta..., pero seria necesario la colaboracion de

esos profesionales con distintas competencias en el tema.
El apoyo familiar es un factor de proteccion a la persona cuidadora principal

En mi zona la familia se turna para venir a dormir, es facil que se organicen porque
se relaciona mas la familia, hay unos lazos muchisimo mas estrechos, los hermanos

se ven mas, y esto de cara a los cuidados yo creo que es un factor de proteccion
El mandato de género esta presente en las cuidadoras

La cuidadora que se mete en casa... yo creo que es un sentimiento de obligacion,
de tener que cuidar y un miedo a que pase algo si no estoy, es un sentimiento...,
gue las atrapa muchisimo, no sé si es un sentimiento de culpa a que le pase algo y

yo no estoy, o por el hecho de no estar puede ocurrir algo

El nivel sociocultural y econémico influye en la manera de abordar los

cuidados ya sean hombres o mujeres

. sobre el cuidado de los hombres, yo tengo en mi poblacién, yo diria que
bastantes, creo que 14 cuidadores hombres, que la mayoria de ellos viene de una
situacion de separacion familiar y para mi grata sorpresa, trabajando con ellos y con

méas miembros de la familia, no hay gran diferencia, si es cierto que ellos, si tienen
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un puesto de trabajo, buscan mas estrategias para no abandonar su puesto de

trabajo, eso también se da en niveles socioculturales mas alto.

Cuando yo trabajaba en el hospital con cuidadoras y habia un nivel..., con
cuidadoras remunerada (contratadas), con una situacién social bastante solvente,
la mujer tampoco se plantea dejar de trabajar y busca también estrategias, yo creo

que el nivel sociocultural influye muchisimo y la relacion familiar...
El sentimiento de culpa mas presente en las mujeres

El sentimiento de culpa de la persona cuidadora, es mucho mayor cuando es una
mujer..., en mi experiencia no deja sitio para sus actividades de ocio, no ya para un
taller que le han aconsejado que le venga bien porque tiene artrosis en las manos,
sino para reirse, eso lo sigo viendo yo a nivel profesional y en casos cercanos...,
y... ese sentimiento de culpa en los cuidadores varones, pues no, se buscan la

estrategia para que alguien cuide mientras él hace sus gestiones o su...
Sobre la ley de dependencia

Yo si he observado que la persona que percibe una prestacion por ayuda a la

dependencia, resulta que tiene una sobrecarga afiadida...

En mi zona, por ejemplo, ya no hay tanto pago a la cuidadora, con la experiencia
han visto que si le dan el dinerito se tienen que quedar y los demas hermanos

protestan, entonces lo que ahora estan haciendo es pedir la ayuda a domicilio.

Con respecto a lo de la Ley de la Dependencia..., eso que decir que cada vez se
estan dando menos la ayuda econdémica..., €S0 en mi zona no es asi, es al contario,
mi zona es una zona donde hay muy pocos medios econdmicos, donde se utiliza la
ayuda, incluso para vivir, para vivir, pero claro eso es lo que se esta utilizando, un
recurso que es para el cuidado, se esta utilizando para poder comer... eso también

habria que analizarlo

Yo lo que digo es que gracias a esa prestacion y a la enfermedad de una persona

mayor come una familia de 8 o 10 personas... Y eso es una realidad...
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En mi zona también hay unos barrios con un nivel socioeconémico mas elevado y
otros menos..., yo creo que la zona con el nivel mas bajo han pedido mas ayuda
economica y hemos visto en un par de afios o tres como se han encontrado con la

trampa de verse cogidos y entonces se han ido reconvirtiendo
En tiempo que llevan cuidando y las horas que cuidan al dia influyen

Hay cuidadoras que llevan diez afios con un familiar metido en la cama, y eso no
tiene nada que ver con alguien que acaba de empezar a cuidar a su familiar, eso es
asi, en el cansancio, en en, en los dolores, tiene un faja puesta, la pierna... estan

realmente echas polvo...

Esta ella sola dedicadndose al cuidado, por muchos talleres de ergonomia que le

demos...
Repercusion en su salud

Yo, en general, pero las personas que estan las 24 horas en la casa, a mi me refieren
mas quejas fisicas y con el tiempo psicoldgicas, de las dos, sin embargo las
personas que viven en domicilios diferentes, y lo que hay en el domicilio es una
cuidadora remunerada, no hay dolores fisicos, ahi no hay dolor, ni hay ah...,
problemas mas de tipo fisico..., y si que hay, problemas de ansiedad..., por tener,
a veces la culpa de que si la persona que esta haciendo los cuidados los esta

haciendo bien

Realmente las mujeres se quejan de dolor, de ansiedad, de no poder dormir, de

estar muy inquieta, de estar muy nerviosa.

A mi me llama la atencién que nadie haya descrito en un libro todavia el dolor
muscular esquelético o como sea..., osteoarticular..., relacionado con el rol de

cuidadora...
Cuidan muy bien a su familiar

Vas a la casa y ves como le da la vuelta a su madre..., lo hace perfectamente

4.2.3. Grupo de discusién de trabajadoras sociales
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Cuidan las mujeres

Yo creo que es mujer (la cuidadora) hay algunos hombres, claro que hay, pero son
los menos y con cuidados menos intensos, yo creo que cuando es un hombre el que
cuida siempre se tira mas o de un hijo o de la ayuda de una cuidadora externa
aungue sea a tiempo parcial. Sila persona cuidadora es una mujer, con nivel cultural
normalmente medio-bajo. La Ley de dependencia ha hecho cambiar un poco la
piramide, ahora no es tanto la persona mayor, sino que hay mujeres mas jévenes
cuidando a personas. En cuanto al hombre yo no lo llamaria, entre comillas,
cuidador, a hacer la compra, hacer la comida, pero cuidar a la persona realmente yo

creo que no.

El hombre est4 al cuidado pero tiene apoyo normalmente de familiares, de vecinos,
0 servicios sociales y encuentra siempre ese momento para irse a jugar al dominé.

Sin embargo la mujer, eso si que lo veo, ellas no buscan espacio ninguno.

Es que a las mujeres se nos han educado desde chicas o si no en la cultura en la
que vivimos, somos cuidadoras, las madres..., es algo que llevamos, sin embargo

ellos no.
Los hombre cuidan, pero siempre con apoyo

Cuando la mujer es cuidadora, lo es desde por la mafiana hasta por la noche y
asume todos los cuidados, sin embargo un hombre no. El hombre esta al cuidado
pero tiene apoyo normalmente de familiares, de vecinos, o servicios sociales y

encuentra siempre ese momento para irse a jugar al dominé.

Hay muchos hombres que tras un divorcio vuelven al domicilio

paterno/materno

... Hay muchos hombres que han vuelto al domicilio por la separacion, normalmente,
cuando un hombre se separa vuelve al domicilio paterno y yo me estoy encontrando
con mucha gente que esta intentado de vivir un poco del tema, incluso, con todo lo
gue nos costd en etapas anteriores de poder meter a gente en residencias, pues
bueno, porque el sistema era otro, se esta sacando a esa gente de la residencia y

se esté intentando de bueno, me quedo con el dinero de la residencia y ademas con
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el de la Ley de Dependencia. Y yo me estoy encontrando muchos varones de
cuarenta y tantos, cincuenta y tantos afios que han retornado a través de una

separacion y que estan haciendo ese papel.

Es un efecto perverso también. Tampoco le echemos toda la culpa a la Ley de

Dependencia, sino también a la crisis
La educacion influye en el papel de la mujer y de los hombres frente al cuidado

La educacién que parece que es lo que influye muchisimo en que la mujer cuide sin
cuestionarse, sin dejarse respirar muchas veces, ¢no? Es algo que parece que esta
muy asumido en la mujer. Los hombres, parece que hay mas motivos como los que

hay en relacion al tema de cobrar y demas.

También influye lo emocional, el afecto, el deber de, el qué diran, la

dependencia econdmica...

La parte emocional también. El afecto es fundamental. Te encuentras con parejas
gue no ha habido afecto durante su vida de pareja y ciertamente, declinan los
cuidados. Pero cuando hay un afecto si hay algo mucho mas que engancha. Por el
lazo afectivo, que quedan atrapadas en una relacion. No pueden desengancharse,
por lo tanto quedan atrapadas. Yo me encuentro con muchas mujeres maltratadas
cuidando. Es como una obligacién. Yo no sé si ya es cuestion afectiva, o es
dependencia, moral... dependencia emocional. También haya algo de dependencia
econdémica, de dependencia social y también del sentimiento que tenemos, ¢no?,
del deber de, el “qué diran”. Claro, o sea, “si no lo cuido voy a estar mal vista’.
Socialmente, esta menos aceptado. Eso se ve incluso en el cuidado de hijas hacia
los padres. Es decir, ya no solamente en la pareja... Se ve claramente cuando ha
habido una situacion de maltrato. Estan sobresaturadas y estan tratadas en salud

mental. También esta el chantaje.

(Muchas mujeres) Es lo Unico que saben hacer durante toda su vida. Cuidar. Una
mujer que nunca ha tenido acceso a un lugar de trabajo, que ella, su madre la ha
ensefiado a cuidar, y de esos cuidados ha pasado a cuidar a sus hijos, ha pasado a
cuidar de su marido, ¢,qué le queda?, pues cuidar a su madre nuevamente, ¢,qué le

queda?
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La culpa es mas frecuente en mujeres que en hombres

Hay un sentimiento de culpa grandisimo, mas en las mujeres que en los hombres.
Ellos son problema ninguno, le dices mira que va a un centro de dia, “estupendo,
asi tengo yo toda la manana para ir al gimnasio”. Risas. Ellos son en eso mas
resolutivos porque buscan apoyos y no les crea ese sentimiento de culpa, como
tienen otros. Por eso muchas veces, los conflictos en la familia aparecen porque
cuando la cuidadora es una mujer y la mujer pide ayuda a los hermanos, los

hermanos dicen pues muy bien, vamos a buscar una residencia.
Repercusion del cuidado en la salud fisica y mental

Problemas de descanso, de no tener tiempo de ocio, tiempo libre, sobrecarga a
veces en la pareja, desorganizacion en la dinamica familiar. Problemas de ansiedad,

depresiones...

Encuentras a personas con situaciones fisicas, que dejan su problema a un lado
para seguir haciendo lo otro, y la verdad es que, la carga a nivel de salud mental es
importante. Estamos hablando de un cuerpo que se medicaliza, se piensan que una

pastilla ya lo resuelve... y no es cierto.
A veces afloran cuando ya ha fallecido la persona a la que estaba cuidando.

Y la soledad hace que emerjan muchos dolores, muchas patologias y muchisimas

cosas que antes no podian permitirse.
Lo que creen que puede proteger la salud

Los servicios de apoyos que puedan tener, las ayudas familiares, ya que las ayudas
de estancias diurnas son un recurso muy adecuado. Tanto de servicios como de

apoyo de la familia, de la red familiar y de la red de amistades que pueda tener.
Principalmente yo creo que los apoyos es lo que la hace sostenerse.
Las mujeres no demandan ayuda

“Los cuidados, quien lo entiende soy yo”. Ellas tienen asumido que si ellas no

atienden, el hermano no va a prestar la misma atencion que ella esta prestando.
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Pero por otra parte existe también el tema de que tu estds cuidando a mamay tu

estas utilizando la pension de mama.

Cuando una persona asume los cuidados, le cuesta pedir ayuda porque le cuesta
delegar. Cree que ella es la que lo hace mejor, la que, si hay un alzhéimer que ya
no habla, que ya no se relaciona, ella es la que entiende al padre o la madre por la
mirada, por como se mueve, que se ha hecho caca... y cuesta trabajo realmente

porque ellas son las cuidadoras principales.

Y eso es trabajarlo con la familia, con la mujer fundamentalmente, para que eso,
para que esa mujer o esa cuidadora reciba apoyo que la haga sentirse liberada de
esa tradiciébn o ese mandato que le han dado. Creo que es una parte importante
de...

Sobre los/las profesionales que abordan el empoderar a las mujeres

Los que nos llegan a nosotras, nosotras... Estamos ahi, es una de nuestras

principales funciones.

Tu trabajas con la familia, la familia se retne, la familia lo habla y cuando hablan,
realmente, hay un cambio de conducta... Y todos asumen un papel, aunque sea
muy pequefio. El problema de la cuidadora es que ella no quiere perder su
hegemonia. Eso hay que ver el porqué, porque eso viene de mucho mas alla. Hay
gue ver las relaciones de la familia, cdmo se han movido y cdmo ha habido toda la

situacion. Claro. Nadie quiere perder su hegemonia, nadie quiere soltar algo.

Son incapaces de soltar y de pedir. El otro no puede saber lo que yo quiero si yo no
lo digo... Si td no estas conviviendo 24 horas con la persona que necesita cuidados,

por mucho que te lo digan...
Las personas receptoras de cuidados

Pacientes, personas mayores, inmovilizadas, parkinson, personas con ictus,
personas que tienen autonomia que tienen un accidente en casa se fracturan una

cadera y ya dejan de ser autbnomos, con apenas soporte en el medio...
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El tema de la soledad influye de forma... como un factor de riesgo muy alto. A veces

hay personas sin ningun tipo de recursos, que se encuentran solas, con alzhéimer...
La atencion que se presta en estos casos extremos de soledad

Si estd lucida, no se puede hacer nada pero si no esta licida ya decide...
Incapacitarla. Para hacer por ella lo que ella no es capaz de hacer por si misma.

Cuando no esta claro, que lo decida la fiscalia y a partir de ahi ya actla
Hay muchas personas mayores solas, sin ningun cuidado

Hay un abandono terrorifico de gente mayor ahora mismo, ¢,eh? Es que, bueno, los
hijos te llegan y te depositan al paciente en lo alto en la mesa, y haga usted con él
lo que quiera, porque yo estoy trabajando y a lo mejor hay siete hijos... Y eso es otra
cuestion importante. La otra cara de la moneda creo yo.

Igual que tenemos una carga emocional, cultural de los cuidados, también tenemos
una carga, por otra parte, de mensajes de que el estado de bienestar y el estado
cubre las necesidades de. Entonces son los dos polos, ¢no? Y tenemos los dos

extremos

Y hay otro tema que si me llama mucho la atencion, por lo menos en el barrio mio,
gue si también me preocupa mucho. Y es la cantidad de cuidadores que hay con

problemas de salud mental cuidando a ancianos y esos si que son dificiles de tratar

Sobre todo lo que tenemos ahora son los hijos de 50 y 60 afios que han sido
drogadictos toda la vida, han vuelto al domicilio y siguen la abuela o el abuelo solos,
y claro, ellos son los que se han apropiado a la pensién de la abuela, que son los

que la estan cuidando, pero claro...
La ley de dependencia esta muy burocratizada

Y ahora la Dependencia lo que dura. Primero tienes que echar los papeles, el
enfermero tiene que ir a valorar, que la valoracion sea adecuada, luego tiene que ir
el trabajador social, luego viene aqui, luego va para alla, luego... No sé, si es un
proceso tan largo que cuando llega la ayuda a domicilio o se ha muerto la persona

0 ya no la necesita porque se ha curado. Para mi la Dependencia es una traba.
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Para mi, el problema de la Dependencia ha sido fundamental, yo antes tenia un
anciano, un problema de una persona que necesitaba por ejemplo irse a una
residencia y lo gestiondbamos sin problema ninguno. En dos llamadas telefonicas
estan. Ahora tienen el mismo problema, tiene que ser a través de Dependencia, y

eso ya te tarda pues de un ario a dos afios, o...

La Dependencia esta tardando dos afios y pico y ese deterioro... Ahora esta mas

burocratizado el sistema, antes...

Nosotros somos el enlace con la comunidad para gestionar los recursos.
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4.3. Grupos de discusién personas cuidadoras

4.3.1. Grupo de discusion de personas cuidadoras NSE alto

Llama la atencién que al grupo de discusién acuden varias cuidadoras

contratadas, en vez de la cuidadora o cuidador familiar
Cuida los fines de semana a una persona mayor

Yo cuido los fin de semanas a una abuela yo le tengo que ayudar a darle la comida
a sacar de la cama, bafarla... lo Unico que yo quisiera es que las familias que estén
orientadas como cuidar a las personas que realmente son sus madres, sus tias...

hay muchas personas que no lo saben.
Cuida a su marido

Yo cuido a mi marido, mi marido es dependiente, y tengo una hija que vive en casa
y a ratos por la mafiana y por la noche me ayuda, pero el resto del tiempo soy yo la
que lo hago y como es el primer caso que se me da... Va a un centro de dia... con

lo cual yo tengo unas horas para poder atender mi casa, para poder atender...
Cuida a una persona mayor de noche y su madre la cuida por el dia

Llevo aqui cuatro afios cuidando a una persona mayor que tiene Alzheimer, trabajo
con mi madre yo de dia y ella de noche... los hijos, cada fin de semana le toca a

uno diferente, entonces descansamos el sabado.
Cuida a su madre rotando con su hermana y su hermano

Yo cuido a mi madre, mi madre era minusvalida de un accidente de trafico desde los
cuarenta y cinco afios pero tenia una cierta autonomia, ahora ya no... vive es mi
padre que también quedo minusvalido en ese accidente de tréfico, pero que mi
padre si sale a la calle... y bueno viven los dos solos. Entonces lo que tenemos es
un plan hecho mis dos hermanos y yo... cada 3 semanas nos toca a uno de los 3
estar alli ... organizamos la comida de la semana de mi padre y de mi madre...

Aunqgue también es cierto que mi hermano, no sé si es por el hecho de que es un
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hombre o de que tiene alguna reminiscencia machista de hace afios se escaquea

bastante mas que mi hermana.

Ser cuidadoras tiene repercusiones en su salud y en sus vidas

Duermo muy mal, me da cosa de dormir profundo

Me ha cambiado todo porque de tener una vida, no libre pero si disponer de mi
tiempo disponer de un poquito de ocio a esto...El solo quiere estar en la cama

Mi marido no habla en casa, yo estoy sola y yo necesito yo necesito, mi espacio, yo

necesito por mi mente, por mis cosas, tener mi mente en activo, tener las cosas asi.

Creen que hay diferencias entre como cuidan los hombres y cémo cuidan las

mujeres

Yo creo que si, ademas socialmente no sé por qué va incluido en que somos las
mujeres las que tenemos que cuidar a todos los enfermos hemos cuidado a nuestras
madres 0 a nuestros padres, hemos cuidado a nuestros hijos, hemos sido los que
los hemos llevado al médico

Yo creo que los hombres no estan preparados para eso.

En el caso nuestro, esta sefiora tiene cuatro hijas mujeres y un hijo hombre, y el
hombre es el que lleva la casa y el que la cuida y el que hasta le cambiado pafiales,

gue no le importa
No se plantean el ingreso en una residencia

Porque él debe estar en su casa con su familia, no es un mueble que lo lleve.
Mientras yo pueday él tenga una capacidad suficiente para ser consciente de lo que
sea y con los cuidados que yo le pueda dar...y el dia que no pueda, pues ya buscaré

la solucion, pero quiero que esté en casa con su familia.

Me sentiria fatal, me ha costado una enfermedad llevarlo a donde lo llevo (Unidad
de dia), me ha costado sentirme culpable, culpable por tener yo tiempo, culpable por

tener yo tiempo libre y eso no...
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Yo no, yo no meteria a mi madre en una residencia porque mi madre no me ha
mandado a mi a ningun orfanato y entonces vamos esque ni se me pasa por la

imaginaciéon. Me sentiria una mala persona y una desagradecida.

El abuelo mientras que esté vivo esta con nosotros.
Yo por ejemplo, estoy aqui pero que si mi madre esta malita yo viajo de aqui

inmediatamente para cuidar a mi madre, no para trasladarla a una residencia.

La disponibilidad econdmica es importante
Mira una tienen posibilidades para pagar, porgue si no la tuvieran creo que no nos
contratarian y la otra es que no saben cuidar a sus padres y tienen el temor de

cualquier cosa que le puede pasar.
Ley de Dependencia tendria que ser mas agil

Yo lo que quiero con la dependencia es que esto se le agilice un poco y que le den
lo que es de recibo, que es al menos una persona que nos pueda hacer un descargo
un poquito a los deméas, de no estar tan esclavizados, porgue aunque estemos muy
contentos de ayudar a mi madre, y estemos todos muy felices, es una muy

machacante y no tiene que influir que vivamos en Los Remedios
Piden més recursos.

Entonces, por ejemplo, el hecho de que él vaya a un centro de dia, yo...Me gustaria
gue dado mi estado, mi edad, mi circunstancia que pudiera disponer, pues de una
persona que pudiera venir cuando él no puede ir o ayudarme a levantarlo o
ayudarme a hacerlo los fines de semana por que por ejemplo, mi gente no viene,

estoy yo sola.

Si viene alguien de mis hijos, mi marido se levanta para comer, como ho venga

alguien de mis hijos mi marido come sentado en la cama

Necesitan mas formacién
Pues si, mas formacion, mas formacion, mas informacion de cémo llevar a cabo los

cuidados, algunos riesgos, muchas cosas
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4.3.2. Grupo de discusién de personas cuidadoras NSE medio

Las personas que asisten al grupo son mas mujeres que hombre con edades

entre 60 y 80 afios y que cuidan a su conyuge en la mayoria de los casos y en otros

a hermanas, madre o padre y llevan cuidando mucho tiempo. En unos casos tienen

ayuda domiciliaria por la ley de dependencia y también apoyo familiar de los hijos e

hijas

A mi padre de 103 afios, yo tengo 6lafios. Yo cuido a mi marido, tengo 72 afios.
Pues hay que hacérselo todo. Necesita bafiarlo, vestirlo, calzarlo, afeitarlo, todo. Y
de comer (no se escucha bien) no se llega con comida a la boca. Tengo que
levantarlo, tengo que acostarlo, es que tengo que hacérselo. Yo ayudo a mi madre
porque tiene mucha carga con el cuidado de mi abuela. Yo cuido a mi marido,
aungque anda un poquito, pero hay que hacérselo todo, lo tengo que ayudar a
levantarlo del WC levantarlo, acostarlo, ponerle sus pafales, vestirlo, y luego pues...
se sienta en una sillita de ruedas, y va al salén... Llevo cuidando 12 afios. Y la ayuda
son 3 horas las que vienen a ayudarme alguien lo levanta para no dafiarme yo la
espalda, y ya pues no tengo mas ayudas. Yo llevo 20 afios cuidando a mi marido,
esta en la cama con sdbanas y almohadas, hecho un vegetal, no habla, tengo 68
afos, yo voy a cumplir 70 afios. Yo tengo 82 afios, y cuido a mi marido, todo, se lo
tengo que hacer todo, y mis cosas de casa... porque tengo una hija, si, pero se va

a trabajar a las 6 de la mafiana y no viene hasta las 9 de la noche

Yo que me he operado de una pierna y la otra me la tienen que.... No sé, no me voy
a encontrar con valor de salir a la calle, porque no voy a poder, y yo lo quiero es
bajar la escalera... Y yo hago mis cositas, un dia limpio bien una habitacion, otro dia
me tocara otra, y después los sabados y domingos que esta en casa mi hija, pues

ya me hace...

... pero lo demas todo, de comida, todo, ir a los mandaditos, que es a lo tnico que
voy, o al médico aqui, ya estd; pero eso hace ya tres afios, y €l tiene 71,y le dio un
ictus a la cabeza y asi esta, pero vamos, mientras que yo pueda...Yo tengo 67 afios,
y mi mujer tiene una demencia frontal, desde hace 5 afios, tengo 5 hijas que me
ayudan bastante, ellas se alternan todos los dias para hacer la comida, porque mi

mujer tiene autismo, no habla... entonces tengo una ayuda del ayuntamiento que
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son 70 horas porque tiene un 66 por ciento de minusvalia, y me la van a ampliar a

90... pero hace ya un ario que lo solicité

Pero vamos mis hijas me ayudan todas muchisimo, y los fines de semana, que claro
las crias se van por ahi con sus maridos, con sus personas. Yo tengo 69 afios, llevo

3 afios cuidando a mi marido, no tengo ayuda ni me hace falta tampoco.

Yo estoy cuidando a una hermana, que llevo cuidandola unos 12 afios, y empezé
con demencia senil, y ahi esta, luchando con ella de alguna manera... contratamos
una ayuda, y entonces recibimos una ayuda de la junta, pues la dependencia. Yo
cuido a mi sefiora desde hace 4 afios, mi hija esta trabajando y tenemos una ayuda
también de una persona que nos puso la junta, pero determinadas horas nada mas.
Tengo 85 afos, mi sefora tiene demencia senil, tiene alzhéimer, es una vegetal
fotal. Y ese es el caso, tengo 75 y cuido a mi marido hace... Yo vengo con mi
hermana, que cuidamos a mi madre y que la ayudo de vez en cuando, me la llevo a
mi casa para cuidarla yo porque mi madre tiene alzhéimer y depende de nosotros.

Tengo 58 afios y mi hermana 63

Yo soy el marido de la cuidadora porque ella no ha podido venir. Maria tiene 63y yo
65, cuidamos a la madre de mi mujer, que tiene noventa afios y lleva nueve afos
con demencia senil. Yo cuido a mi mujer, ella es dependiente... Mi hijo va a casa y

nos guisa, mi nuera echa una manilla también y los demas pues bueno...
La ayuda es una pequefia cosa de las cosas que tengo.
Manifiestan gran agotamiento fisico y psicolégico

Yo estoy agotada totalmente... he cambiado, me he venido abajo, pero como él
nunca quiso que le pusiera una ayuda... yo le pongo, desde hace un afio, pafiales
para dormir, que antes tiraba, cada vez que necesitaba de noche, tiraba de él al
levantarlo. Pero ahora ya, pues con pafales. De dia no se los puedo poner porque
le salen... se pica. Entonces tiene medio cuerpo que no lo controla, y estoy siempre
liada con é€l, cuando no es pipi, es lo otro, y cuando no, es lo otro. Asi que eso es

agotador.

Bueno yo creo que nos pasara a todos porque creo que todos estamos hechos de

la misma pasta, y ademas tenemos la misma edad mas o menos. Entonces, para
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mi lo mas doloroso del tema, que cuando uno ya es mayor, pues llega un momento,
que le tienen que pasar estas cosas ¢no?, me refiero al dependiente...

psicolégicamente si que estoy muy afectado, 9 afios....

No tengo tiempo para pensar en mi, o sea, yo... de momento me dedico totalmente

a.... en el tiempo que pueda, a mi mujer y a mi madre.

Yo me llevo rezando las 24H del dia. Es lo Unico que hago, que me de fuerza, que

me de fuerza.
Estoy agotada... pero yo no puedo irme a ningun lado...
Yo le estoy diciendo a mis hijos que necesito unas vacaciones urgentemente.

Desde la cama su marido dependiente quiere “contacto fisico” y eso le agobia

mucho

A mi lo que me pasa es que me pongo muy nerviosa, cuando hay que hacerle las
cosas y él esta todo el dia con los “dodotis”, y tengo que cambiarlo tres veces por la
manhana y por la noche. Entonces como él quiere..., “estate quieto hijo la mano”,
esta no la mueve, pero la buena si, y no hay quien se la mueva... entonces a mi lo
gue me entra es un nerviosismo, un ataque de nervios que me pongo nerviosa
perdida.

Considera muy positiva asistir a una asociacion de ayuda a personas cuidadoras

Entonces cuando me di cuenta que me llevaba a la depresidn, al no tener ganas de
nada y a verlo todo oscuro, alguien me hablo de una asociacién que hay en Sevilla,
gue de hecho es parecida a lo que estamos intentando hacer aqui, que es cuidar al
cuidador. Entonces yo me puse en contacto con esta persona, se vino una hermana
mia para que yo pudiera ir a esa charla, y me abri6 la vida de otra manera. Yo os lo
digo porque la verdad es que... recibir una ayuda, emocionalmente que nos diga,
mira eso va a ser, pero en vez de llevarlo... Entonces cogi a una chica, no recibi
ayuda ninguna, pero cogi una chica 3 horas por la tarde, y esas tres horas era como
Si....en esas tres horas a lo mejor me iba a tomar una cerveza con una amiga, a lo

mejor me iba a andar, el charlar con otra gente, al cine...
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Es especialmente duro cuidar a un familiar con quien es dificil la comunicacion
Yo no me puedo comunicar
Mi marido tiene una trombosis cerebral aqui, la comunicacion nula nula nula

A mi marido cuando le dio la trombosis, tenia cuarenta y nueve afios y ya lo primero
gue se le quité fue el hablar, desde entonces lleva ya veinte afios sin mover la boca,

€s0 es muy duro.

Esta persona con Alzheimer y que lleva ya 9 afios como un vegetal, parece que no
tiene comunicacion, pero yo he observado que la quiere, yo tengo una comunicacion

pequena, pero profunda con ella...

Hay variabilidad cuando hablan de quien toma las decisiones en relacién a la

persona dependiente.
Mis hijos... la mayor es la que lo organiza todo y entonces bueno pues ya es...
Bueno los hijos, bueno los hijos...
Sobre las tareas de la casa y todo eso, yo.

El apoyo familiar lo valoran mucho

Mi hijo, me estd ayudando muchisimo, pero después de todo lo que tengo, yo
particularmente, mi hijo no tiene trabajo, mi nuera tampoco, yo estoy jubilado y cobro

novecientos euros y vivo de alquiler
Hace falta sacar fuerzas de donde sea

Yo aconsejo respirar muy fuerte muy fuerte y sacar fuerzas, porque es que esta visto

que fuerzas tenemos.

Se quejan de la lentitud en la tramitacion de ley de dependencia y que hayan

recortado las prestaciones

En la dependencia han rebajado sesenta euros.
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Lo veo muy mal muy mal muy mal, yo porque en mi caso nos dieron setenta horas
hace ya afio y medio porque tenia un sesenta y seis por ciento, mi mujer tiene ahora

un cien por cien, porque es dependiente las 24 horas del dia. Esta todo paralizado...
Valoran positivamente el servicio de rehabilitacion y fisioterapia a domicilio

. consegui que viniera una rehabilitadora a casa y en una semana estaba

andando.

En mi caso lo valoro también bien... bueno esto es lo mejor que se le ha puesto,
una cama anti escaras, una cama articulada, pero eso es que... es maravilloso

vamos, no estd picada para nada.

Ahora mismo lo podemos levantar con esfuerzo, lo sentamos, lo acostamos. No hay
problema de colchén ni de cama, pero habra un momento en que no podamos y

tengamos que pedir...
Yo pedi que me pusieran una sillita de ruedas

Tienen necesidad de hablar y de contar con detalles la situacién de su

familiar y como se siente.

4.3.3. Grupo de discusién de personas cuidadoras NSE bajo

Sobre la diferencia del cuidado entre hombres y mujeres, responden en

algunos casos refiriéndose a cuidar a una persona dependiente hombre o mujer

Yo creo que la mujer es mas sumisa, en algunas ocasiones, no siempre y el hombre

es mas estricto mas exigente, mas machista.

Es que el hombre no asimila verse en casa enfermo y sometido a los cuidados de la
mujer, bueno yo hablo por mi caso, que es mi marido, que no se trata de una persona
extrafia, entonces €l lo pasa mal, se ve una persona relativamente joven y se ve
sometido a eso, a tenerse que duchar cuando yo estoy alli, a tenerle yo que cortar

las ufias, si hay que prepararle la comida hay que partirle el filete, si hay que ponerle

222



Relatos acerca del cuidado a personas dependientes prestado por personas cuidadoras familiares

el pescado, yo se lo tengo que preparar... entonces eso a ellos les cuesta mas

trabajo asimilarlo que a las mujeres.

No porgue le cuida una mujer sino porque ellos en su ego interno les cuesta mas
trabajo asimilarlo, ellos cuando se ven tan mermados en sus facultades, una
persona como mi marido que ha sido activo al maximo y verse ahora mismo en las

condiciones que se encuentra, eso se lleva mal, se lleva bastante mal

Yo pienso que la diferencia radica en la edad, mas que en el trato de hombre y
mujer... Cuando la cuidadora es joven hay un poquito de vergiienza, en cambio
cuanto mas mayor eres, pasas esa barrera, ya te sueltas mas, entonces ahi pienso

gue es la diferencia

Las motivaciones que llevan a una personas a cuidar es el carifio, la gratitud,

el deber de... devolverle lo que han hecho por ti en el caso de hijas/os

Es mi marido y por encima de todo esta él, yo antepongo todo para atenderlo a él,
para tenerlo lo més asistido posible

Tienes que aprender a la fuerza, entonces aqui lo que te impulsa es el carifio, el

tratar de tenerlo a él lo mejor posible

Hay veces que también tienes que tener mucho aguante porque ellos también tienen

sus momentos malos... te lo callas, lo aguantas y te lo sufres

Yo en mi caso pienso que lo mismo que ellos me han cuidado a mi, me han ayudado
con mis hijos y eso, lo mismo yo también entre comillas, estoy obligada a devolverle

lo que han hecho por mi, y también sentimentalmente
Debe ser la ley de la vida, devolver lo que han hecho por mi
Cuido no por obligacién sino por gratitud

Yo estoy muy agradecida a mis padres porque todo lo que yo soy es gracias a mis
padres, ellos me han ayudado muchisimo, yo nunca he tenido quejas con ellos, pero
bueno pienso que aunque no me hubieran ayudado, yo pienso que lo hubiera hecho
igual porque yo no se, peo yo pienso que lo haria por cualquier persona no solo por

mis padres
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Se sienten que tienen poco apoyo familiar para el cuidado

¢Apoyo? pues la verdad poco, bueno hablo por mi, yo tengo dos hijas, las dos
casadas, una vive fuera de Sevilla y la otra también en un pueblo, entonces a través
del teléfono todos los dias me hablan, todos los dias me preguntan, pero a la hora

de la verdad estoy sola, a la hora de la verdad estoy sola
Todos los cuidados recaen en la persona cuidadora

Mi marido se toma al dia unas 28 pastillas y él no sabe ninguna de las que se tiene
gue tomar, todo, todo, todo lo que toma se lo tengo que administrar yo, ademas
administrarselo a raiz de lo que tenga, segun tenga la tension, hay que subirle o
bajarle, seguiin tenga las pulsaciones idem de lo mismo, segun tenga el aztcar, pues

igual

Sobre el apoyo y las facilidades de acceso a los recursos institucionales
He sentido apoyo por todos los del centro de salud y por el farmacéutico

Hasta ahora todo /o que yo he pedido para mi padre lo he tenido, todo...

En algunas cosas es un poquito mas dificil, pero bueno... sera por la situacién que

también se esta viviendo hoy en dia ¢ no?

Pero yo la primera vez, eché la ley de dependencia para mi marido y como a él lo
vieron que se movia un poquitin, pues nada me la denegaron ... en el momento que
lo ven de pie, no saben la repercusion de las enfermedades tan graves gue él tiene,

no aparenta lo malo que esta...

Mi padre depende totalmente de mi y tampoco me han dado la ley de dependencia

y él va del sillén a la cama, de la cama al sillon...

mi madre tuvo Alzheimer y la tuve 16 afios con Alzheimer, entonces no habia ni
ayuda no como ahora todas las prestaciones que en cierto modo hay ahora,
entonces no habia nada y claro mi madre me dejo hecha polvo, con 6 hernias de
disco, el hombro mal, todo mal de manipularla sin ayuda de ninguna clase, y cuando

falleci6 m madre pues empez6 a empeorar mi marido, porque la enfermedad de mi
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marido es de 30 afios para aca, empezo6 €l a empeorar y ahora si tenemos poco

pues mi hija una enfermedad autoinmune y ahi esta
La experiencia y la formacion para los cuidados son importantes
La formacion hace mucho, eso te ayuda mucho

Eso te ayuda mucho, bastante, porque si después de lo que tienes tus no estas

preparada, no sabes por donde tirar...

Sii ya de por si te sientes agobiada estando con una poquita de preparacion, si ho
tienes preparacion ninguna por dénde empiezas?, yo lo saco por mi marido, cuando
de noche ha tenido una hipoglucemia o algo de eso, si yo no estoy preparada, mi
marido ya no hubiera estado aqui en este mundo, por eso que en ese aspecto... y
el cuidado de los pies, un diabético tiene que tener muchisimo cuidado en todo, los
cortes, las heridas, en no ponerlo el calentador cerca, en graduarle bien el agua,

como no siente, como tiene una polineuropatia

¢,Donde lo he aprendido? Lo he aprendido con la experiencia, preguntando y a base

de cursos.

Mi padre esta de la silla a la cama y si yo no tuviera experiencia... y aqui he
aprendido mucho mas, por ejemplo, lo de las escaras, yo lo sabia porque habia
hecho un curso de geriatria también, pero esto me ha venido muy bien para recordar

todo lo que yo habia aprendido
Sobre la relacién de cuidador /a con la persona que cuida

Se vuelven uno poquito egoistas, pero yo creo que ese egoismo es el miedo, ese
egoismo se lo provoca el miedo, el miedo a quedarse solo, el miedo a que pase algo

y no haya nadie con ellos

Mi padre no se quiere ni acostar por no quedarse solo, y piensa que en la noche es

cuando le va a pasar algo
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Si hay que tomar una decision, para hacer algan cambio de tratamiento, de
residencia, cambio en alguna actividad, una intervencién, cualquier cosa

relacionada con el cuidado, ¢ quién toma las decisiones?

Si creo que es una decisién que le va a venir bien a mi marido, una decisién

acertada, ni lo dudo, la tomo yo

¢Problemas? Bueno a él lo que le cuesta més trabajo es cuando lo quieren ingresar,

el ir al hospital a ingresarlo, por lo demas yo no tengo problema

En mi caso también, la decisién cuando él esta mal me la deja a mi, y a mi hermano

que es el que me ayuda a mi... yo aviso a mi hermano, que es el apoyo mio

Esto es como los nifios chicos, cuando tu tienes un hijo tuyo, un bebe, sabes en que
momento estd mal o esta bien, y con las personas mayores es lo mismo, es la
convivencia con él, ta ya sabes cuando se encuentra bien, en qué momento esta

peor, te da la experiencia para saber que decisiones tomar...

Problemas emocionales, fisicos o padecimiento de alguna enfermedad por el

hecho de cuidar

yo con el estrés, bueno yo no sé si ha sido el estrés lo que ha podido influir,
tengo una cardiopatia isquémica, tengo 6 hernias discales, eso fue de cuando
estuve bregando con mi madre, luego yo tengo que operarme de varias cosas y no
me puedo operar, ese lujo no me lo puedo yo permitir porque... es lo que yo le pido
a dios, que no caiga yo mala, porque si yo caigo mala qué es de él, esa, esa es una

de las grandes preocupaciones mias

Muchas veces tienes miedo a eso a que caigas mala y no puedas sobrellevar la

carga esa de cuidar a la persona que estas cuidando

No, que al final llegan a coger una dependencia de nosotras que otra persona que

venga no sabe cuidarlo

No, porque estan acostumbrados a nosotras y ya otra persona, yo por ejemplo si
vienen mis hijas, mis hijas no saben por donde meter mano y mis hijas han vivido

ahi, son maravillosas las dos, pero bueno no saben como cuidarlo
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... Yo he tenido altibajos, cuando él esta mal, yo me encuentro mal y me lo noto en
muchas cosas la presion que tengo, me duele todo el cuerpo, la cabeza, y

psicolégicamente te sientes mal, tienes mucho estrés cuando €él se encuentra peor

Habia en el grupo una cuidadora contratada y esto decia sobre la repercusion

en la salud por ser cuidadora.

...yo hasta ahora no lo he tenido fisico pero si emocional, porque ha habido
temporadas muy muy estresantes donde quizas no me he sentido apoyada ya ni por
la familia y mas por ella que es una persona mayor y no sabes con quien ese
momento compartir algin problema que haya, y si imaginese mi caso, mi familia no
esta aqui, mi hija esta alla, entonces yo también tengo mis propios problemas
también psicoldgicos y de pronto se suma esto, pero al final una, por lo menos yo,
si me ha servido de algo ha sido la televisién, cualquier cosa que he tenido, o el
espejo, cualquier problema que he tenido en ese momento, me desahogo con el
espejo, hablo como si estuviera con otra persona y de alguna manera me trasmito
valor, fuerza, es muy dificil porque yo tengo de alguna manera mi mundo en una
habitacion y ella tiene el suyo, yo trabajo practicamente las 24 horas interna, que no
es un trabajo fisico todo el dia , pero es un trabajo agotador
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5. DISCURSOS: EL CUIDADO A PERSONAS DEPENDIENTES

PRESTADO POR PERSONAS CUIDADORAS FAMILIARES

5.1. El cuidado familiar en el ambito domiciliario
5.1.1. Caracteristicas de la prestacion de cuidados

En los estudios realizados por nuestro grupo de investigacion (Casado-Mejia
y cols. 2014) se constaté que con respecto al parentesco con la persona cuidada,
en el caso de los hombres un 44% eran sus parejas, mientras que en las mujeres
un 50.8% era su hijo/a quienes ejercian de cuidador/a. En relacién a la situacién
laboral, la mayoria de los hombres estaban jubilados (51.4%), mientras que las

mujeres sefialaron ser amas de casa con mayor frecuencia (44.8%).

En el caso de las parejas, el cuidado se percibe como una muestra de carifio
por los afios de convivencia. Sin embargo, como hemos citado anteriormente, el
apoyo mutuo es desigual pues la mayor parte de los hombres reciben cuidados de
su pareja, pero sélo una minoria de mujeres es atendida por ellos. Ademas las
mujeres, al contrario que la mayoria de los hombres, se encuentran solas para

cuidar.

5.1.1.1. Tipos de necesidades de cuidados que cubre la familia en el
domicilio

Se ha profundizado en los tipos de cuidados que se realizan en el domicilio:

cudles se hacen, cuales se delegan y cuales no se hacen:

Los cuidados que realizan las personas cuidadoras estan relacionados con
los cuidados de suplencia que genera la dependencia de las personas cuidadas.
Son actividades de la vida diaria, basicas o instrumentales. En caso de menor grado

de dependencia se incluye el paseo, la supervision del tratamiento y el
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acompafnamiento a las citas en los centros sanitarios. La vigilancia nocturna en

pacientes con déficits cognitivos aparece como cuidados realizados.

Yo realizo el cuidado personal de mi madre y superviso el bafio, la atencion y
el cuidado de mi padre. E ANTONIO

...ahora le hemos cambiado el sistema del pafial, si se lo moja para que no
esté tantas horas humeda, poderle tirar de él y que pase al siguiente pafial que
le ponemos... E CARMELA

...atender la casa, la comida, la ropay el lavado de ellay las transferencias de

ella sin poder apoyar, de la cama a la silla de ruedas. E CONCHA

Nosotras lo que hacemos es que supervisamos el tratamiento, yo acompario
a todos los médicos... Por las tardes los acompafiamos, si hay que hacer
compra o modificacion importante o cosas las supervisamos con ellos, no

consultan y los llevamos y los traemos. E CONCHA

Pues hay que hacérselo todo. Necesita bafiarlo, vestirlo, calzarlo, afeitarlo,
todo. Y de comer (no se escucha bien) no se llega con comida a la boca. Tengo
gue levantarlo, tengo que acostarlo, es que tengo que hacérselo todo GD
CUIDADORAS/ES NIVEL MEDIO

Esto es como los nifios chicos, cuando tu tienes un hijo tuyo, un bebe, sabes
en que momento esta mal o esta bien, y con las personas mayores es lo
mismo, es la convivencia con él, ta ya sabes cuando se encuentra bien, en
qué momento esta peor. GD CUIDADORAS/ES NIVEL BAJO

... Su peluquera, que la pela y su poddlogo, que le corta las ufas; vienen
todos los meses. En fin, se hace lo que se puede, hasta donde se puede,

gue bien poco es. E PABLO
5.1.1.2. Cuidan las mujeres mayoritariamente

Como ya esta constatado en estudios anteriores, se coincidia en afirmar que
generalmente es una mujer la cuidadora principal (Garcia-Calvente 2011, Larrafiaga
2008)-
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Existe como una criba natural para asumir el rol de persona cuidadora
principal en las familias. El orden para el cuidado por parte de hijos e hijas hacia los
padres seria el siguiente: hija soltera, hija casada, hijo soltero, hijo casado; las
nueras intervienen en los cuidados pero cada vez menos, sobre todo en entornos

urbanos.

La carga de los cuidados, es verdad que..., basicamente recae sobre las

mujeres, la evolucion parece que es lenta. GD ENFERMERAS/OS

‘hijas, hembras, y soltera ya es el remate vas a sitios que cuando se enteran
gue tiene hijas hembras, vamos, que tiene hijas y que son solteras... joh!, ya
nada... E ANABEL

Se desentienden de todo (ellos)... Vas a un sitio, vas a otro, y dices “pues ya
no voy a ninguna parte”, asi es que: “Hembra: te ha tocado”, “Eres mujer, pues
ya esta”. E ANABEL

Generalmente, se asume que las mujeres tienen mas capacidad o mas
habilidad para ejercer los cuidados en soledad que los hombres, ya que el cuidar es
una actividad que han realizado ellas toda la vida.

Muchos hombres también asumen, al igual que la mayoria de las mujeres,
gue son ellas quienes ofrecen cuidados de mas calidad. Tal como afirma Susana

Covas (2009), en un estudio sobre hombres y cuidados:

Todavia persiste el concepto de que las mujeres cuidan mas y mejor por
condicionamientos biol6gicos y estan convencidos de que ellas tienen una mayor
resistencia y aguante al dolor (suelen poner como ejemplo el parto como el umbral
de dolor humano mas elevado), lo que relacionan en forma directa con la fortaleza

y resistencia necesarias para cubrir las necesidades ajenas. (Susana Covas, 2009)

Pero no solo opinan asi los hombres, a todas las personas que han
participado en este estudio se les ha planteado si pensaban que existian diferencias
ala hora de cuidar entre hombres y mujeres, la mayoria ha respondido que si: cuidar

es una tarea femenina, las mujeres son las que han nacido para ello y a las que se
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les ha educado para tal efecto, por tanto existen diferencias. Por lo general, se
piensa que las mujeres dan un cuidado de mayor calidad y ailaden un componente

afectivo y emocional, que los hombres no aportan.

“La diferencia esta en la paciencia y el carifio que tenemos las mujeres y que
los hombres no la tienen, El mismo lo dice como mi madre nadie” Yo creo que
eso es en general, los hombres son diferentes, tienen menos carifio, pero mas
fuerza que nosotras. Las mujeres somos la mujeres, lo que nosotras le damos

a un enfermo, la dulzura, eso no lo tienen los hombres. E BEGONA
5.1.1.2. Se justifica que los hombres no realicen determinados cuidados

Generalmente los hombres han empezado a adoptar un rol tradicionalmente
femenino, que nunca habian desempefiado por una socializacién sexista, por
necesidad. La mayoria de hombres cuidadores atienden a su esposa dependiente

porque no hay una mujer que pueda asumir este cuidado.

...hombres poquisimos y han cuidado porque no habia familia mujer y lo hacian
de forma transitoria mientras se resolvia el ingreso del familiar en alguna
institucion. GD ENFERMERAS/OS

En definitiva se puede afirmar que sélo cuando falta una red asistencial
femenina entra en funcionamiento la red asistencial masculina. Y hoy en dia al
reducirse la red asistencial femenina (son menos las mujeres disponibles para

cuidar) ha aumentado la probabilidad de que el cuidado recaiga sobre los varones.

En estudios previos (Casado-Mejia 2013, Brea 2015, Torres y cols. 2013)
deciamos que, aunque pocos, existe ya un numero reducido de hombres
cuidadores, jubilados, que van en aumento. Sin embargo tras el analisis profundo

de los discursos recogidos, habria que matizar estas afirmaciones.

Los hombres cuidan y viven la experiencia de cuidar de manera diferente a
las mujeres, fundamentalmente porgque no es para ellos un mandato de género: no
se sienten tan demandados, ni desgarrados entre nuevas y viejas identidades

(Tobio 2010). Con lo cual cuidan sin que el sentimiento de culpa esté tan presente
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como en la cotidianeidad de las mujeres, protegen mejor su espacio personal
(Index) y tienden a realizar menos tareas diarias altamente demandantes, tales
como limpiar, cocinar o atender el cuidado personal del familiar y, a medida que
avanza la enfermedad y las necesidades de cuidado se intensifican, tienden a

abandonar su rol de cuidador (Yee y Schulz 2000; Pinquarty S. Sérensen, 2011).

Los cuidadores principales hombres entrevistados expresaron que las tareas
del cuidado tales como el aseo o alimentacién generalmente son realizadas por
mujeres, delegan casi todos los cuidados relacionados con las Actividades Basicas
de la Vida Diaria (ABVD), en otra mujer, ya sea familiar, cuidadora contratada o del
Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD), pero si realizan ellos las compras domésticas

u otras tareas instrumentales.

Yo salgo por la mafana a tomar café, compro el pan y las cosa del
supermercado porque ésta es armenia y no tiene apoyo de otro idioma ninguno
de otra lengua, y entonces yo estoy encantado con ir a comprar porque yo

(hace gestos con las manos). E BARTOLO

Cuido a mi madre, mas que nada estar pendiente, mas que cuidarla

fisicamente porque ella tiene una mujer las 24 horas del dia. E PEDRO

No tengo grandes dificultades porque las mujeres contratadas resuelven la
mayor parte de los cuidados, casi todos, tanto de mi padre como de mi madre
y también las necesidades de la casa; limpieza, comida, plancha... E
ANTONIO

Tienen muchos menos prejuicios para pedir ayuda o utilizar recursos
disponibles (centros de dia o residenciales) para las personas a quienes cuidan
(Brea 2015).

Cuando la mujer es cuidadora, lo es desde por la mafiana hasta por la noche
y asume todos los cuidados, sin embargo un hombre no. El hombre esta al
cuidado pero tiene apoyo normalmente de familiares, de vecinos, o servicios
sociales y encuentra siempre ese momento para irse a jugar al dominé. Yo es

gue tengo a 2 6 3 que buscan siempre este tiempo, que salen, ellos buscan
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siempre ese espacio para no estar todo el tiempo con la mujer. Sin embargo
la mujer, eso si que lo veo, ellas no buscan espacio ninguno. GD
TRABAJADORAS SOCIALES

Pero es cuando menos curioso, que socialmente a los hombres se les otorga
por cuestion de género cierto derecho a no cuidar y esto esta también tan
naturalizado que los propios profesionales justifican estas diferencias en el cuidado.
Segun M2 del Mar Garcia Calvente (2011) utilizan estereotipos de género como que
las mujeres imprimen mas afectividad a las tareas de cuidado que realizan, mientras
gue los hombres desempefian mejor las tareas instrumentales de atencion a la salud

y tienen mas dificultades para las tareas de alimentacion e higiene.

... ho creo que haya muchos hombres cuidadores, la verdad, de lo que yo
conozco, pero cuando cuida un hombre es una tarea mas dentro de todo lo
gue tiene que hacer, sin embargo cuando cuida la mujer es algo como mas
‘mamado” desde siempre, como algo que es lo prioritario y lo principal y lo
demas si se puede se hara, en el hombre no ocurre eso..., yo creo que en el
caso de la mujer si hay mucha mas sobrecarga en ese aspecto, es quizas
cultural , pero es los que tenemos, lo que yo veo, no sé si los demas estais de
acuerdo. GD ENFERMERAS/OS

Tenemos que decir que ya va habiendo también voces profesionales y de las
familias que son conscientes de este sesgo y que defienden que son los hombres
tan capaces de ofrecer cuidados de alta calidad como las mujeres, asi lo manifiestan

profesionales que han colaborado en los grupos de discusion de este estudio.

“En cuanto a quien lo realiza dijéramos mejor el cuidado... Yo he visto
cuidadores... lo poco que he visto es que se han implicado muchisimo,
muchisimo con sus padres y...y yo... lo que pasa que son muy pocos ;no?

Pero ese poquito yo... creo que lo hacen muy bien.” GD MEDICOS

“Creo que no hay diferencias, creo que no, depende de las ganas y de la
voluntad.” E JULIA,
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“..hombre yo pienso que... sensibilidad se tiene igual una mujer que un
hombre para cuidar (...) yo pienso que no tiene nada que ver el sexo... no
pienso yo que un hombre esté menos capacitado que una mujer para poder
cuidar.” E M@ CARMEN

Pero a los hombres que cuidan, si no realizan todas las tareas inherentes al
cuidado cuando éste lo realiza una mujer, se le comprende y justifica: lo
comprenden y justifican profesionales de la salud, pero también en el entorno
familiar (cuidadoras secundarias y personas cuidadas), ya que las mujeres (se
concibe el rol del cuidado de forma naturalizada) parece que tienen mas recursos
qgue los hombres para sobrellevar la carga de cuidar, no tienen paciencia y da mas
pena ver a un hombre que limita su tiempo o proyecto de vida por cuidar que a una
mujer. Y se les presupone dificultades, sobre todo para las tareas domésticas
(cocinar y lavar), no se les presupone la capacidad “innata” para cuidar... Asi se da
por supuesto que quiénes saben cuidar de manera integral (incluido el afecto y el
carifio) son ellas, y se comprende que ellos se agobien, “tengan” que salir o busquen
ayuda. Llama la atencion que aun se excuse a los hombres (aunque sean hijos) de
cuidar de sus madres y suegras (Agull6 2002).

Creo que se agobian mas. Que ellos estan acostumbrados a hacer su vida
fuera de casa, que si cervecitas, que si lo otro y eso de tener que pasar tantas
horas dentro de la casa cuidando alguien no estan acostumbrados. Nosotras

estamos mas metidas en casa. E REYES

Yo me imagino que habra hombres que cuidan muy bien, pero seran los pocos.
E REYES

5.1.1.3. Cémo cubren las familias las necesidades de cuidado

En una sociedad familista como la nuestra, en general el cuidado recae en la
familia de la persona dependiente. Se considera que es un deber, y las familias se
sienten con la obligacién de hacerlo, es una obligacion autoimpuesta. También hay

una idea general de que cuidar es un deber en primer lugar de las mujeres de la
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familia, y posteriormente de los hombres. Por lo tanto se cuida por un mandato de

género

Y dentro de las mujeres de la familia el parentesco influye: el grado de
parentesco para asumir los cuidados seria: esposa, hija, nuera... Las cifras se

perfilan en funcién del sexo del mayor dependiente.

Por ejemplo, si son mujeres las cuidadas, la importancia de las hijas aumenta
hasta un 44,2% y la de los maridos baja a un 15,3%. En el caso de ser hombre el
dependiente, las esposas ocupan el primer lugar (41,2%) y después las hijas
(22,7%), los hijos (8,5%) y las empleadas de hogar (7,5%), (Encuesta de
Condiciones de Vida de las Personas Mayores de INE, 2006).

La familia cuida por este mandato moral, pero también porque solo una
minima parte de la atencion en salud en domicilios esta asegurada por los servicios
sanitarios. En el afio 2010 sélo un 12% de la poblacién mayores de 65 afios en
situacién de dependencia recibia prestaciones sociales (IMSERSO, 2010). Y esta
situacion se ha visto empeorada por la crisis econdmica. En ausencia de una oferta
de servicios sociosanitarios, la familia asume la practica totalidad de los cuidados
de los mayores dependientes (Galvez 2013). La cobertura de los programas
publicos de atencion a domicilio es inferior al 1% de la poblacién mayor y la oferta
publica de instituciones es también muy escasa (Gonzalez Ramallo 2002). ¢ Coémo

se organiza la familia?

En las entrevistas y grupos de discusion se han identificado distintas formas
en las que se apoyan las familias para cuidar: los cuidados que dependen casi
exclusivamente de una persona, generalmente mujer esposa o hija; los cuidados
compartidos o con ayuda de otros miembros de la familia, con voluntariado o con
personas contratadas para ello, por unas horas, durante el tiempo que trabaja fuera
de casa la persona cuidadora principal o de forma interna y finamente los cuidados
con apoyo institucional, en nuestro caso con el que brindan desde los Centros de

Salud y sobre todo con el desarrollo de la Ley de Promocion de la Autonomia

236



Discursos: El cuidado a personas dependientes prestado por personas cuidadoras familiares

Personal y Atenciéon a las personas en situacion de Dependencia (ley de

dependencia).
5.1.1.3.1. Carga sobre la persona cuidadora principal en la familia

En primer lugar suele haber una persona cuidadora principal, que es aquella
persona que se identifica, por el resto del entorno familiar y profesionales de la
salud, como la responsable de los cuidados.

Esta persona cuidadora principal puede adoptar distintas estrategias para organizar
el cuidado familiar. No siempre depende de ella, cuando la familia la responsabiliza
de todo lo que engloba el cuidado necesita dedicar la mayor parte de su tiempo a
atender las necesidades de la persona dependiente (Dwyer, Lee y Jankowski 1994,
Flores 2014). Debe desarrollar multitud de tareas para la persona que recibe
cuidados: higiene, alimentacién, movilizacién, curas, compafia, tramites
burocréticos, soporte emocional, debe hacer de intermediario/a y ha de tomar

decisiones.

Las personas cuidadoras verbalizan la falta de ayuda familiar, bien por

ausencia de ésta, o por falta de implicacion de los miembros de la familia.

Mis hermanos se han desatendido de ellos, no se van a pelear con sus mujeres

para venir a cuidar a sus padres. E CONCHI

En mi casa yo soy la Unica y la que tenia que cuidar a la abuela y a los sobrinos.
E CONCHI

Soy hijo Unico, no hay nadie mas que cuide a mi madre. E CURRO

Cuidar es un trabajo que consume gran cantidad de tiempo y esfuerzo y que
tiene unas repercusiones fisicas, psicolégicas y sociales que puede convertir a la
persona cuidadora principal en enferma o enfermo secundario/a (Perlado 1995), al

recaer sobre ella toda una gran carga.
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En algunos casos llega al punto en que tiene que modificar su proyecto vital,
su situacion laboral incluso, sobre todo si es mujer. Y se va dando un
empobrecimiento de sus relaciones, aislamiento social, una gran restriccion de

libertad individual y familiar.

Hemos descrito la llegada a esta situacidon de “toda la carga para la cuidadora
familiar” porque toda la familia delega en ella, pero otras veces esta persona
cuidadora principal es la que se sobreimplica y de alguna manera no permite al resto
de la familia asumir mas tareas. O, cuando los otros familiares son los hijos e hijas,
se reconoce que tienen otras actividades laborales y familiares que les impiden

apoyar el cuidado de la persona dependiente.

Mis hijos tienen sus hijos y cada uno su trabajo y sus problemas. Yo siempre
he procurado no darles la carga a mis hijos, ellos no tienen la culpa de nada,
y afiadirle el problema de su madre, seria amargarles sus vidas, cada uno tiene
sus problemas en sus casas. Yo procuro no darles problemas a ellos. E
FABIAN

No, porque estan acostumbrados a nosotras y ya otra persona, yo por ejemplo
si vienen mis hijas, mis hijas no saben por donde meter mano y mis hijas han
vivido ahi, son maravillosas las dos, pero bueno no saben cémo cuidarlo. GC
CUIDADORAS/ES NIVEL BAJO

Mi marido se toma al dia unas 28 pastillas y él no sabe ninguna de las que se
tiene que tomar, todo, todo, todo lo que toma se lo tengo que administrar yo,
ademas administrarselo a raiz de lo que tenga, segun tenga la tension, hay
gue subirle o bajarle, segun tenga las pulsaciones idem de lo mismo, segun
tenga el azlcar, pues igual. GC CUIDADORAS/ES NIVEL BAJO

...el abuelo dentro de casa interfiere un montén en la vida familiar. GD
MEDICOS/AS

Sea por la familia, sea por ella misma, esto se da fundamentalmente cuando
quien cuida es mujer: se asocia la feminidad con el sacrificio, la abnegacion, la

privacion. Es éste un codigo normativo que atribuye a la cuidadora un deber ser
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moral y afectivo empéatico, sea como madre, esposa, hija, hermana o amiga. Dicho
codigo moral define, ademas, un modelo de buen cuidado, es decir, el prestado con
amor y sin exigir aparentemente nada a cambio. Sin embargo, este modelo de
feminidad genera tensiones y violencias en las relaciones intrafamiliares, al mismo
tiempo que el olvido de si tiene consecuencias para buena parte de las mujeres
(Murillo 2000).

5.1.1.3.2. Ayuda Familiar

La familia constituye una fuente de apoyo social muy importante para la
persona cuidadora principal, puede prestar apoyo realizando diversas actividades
de ayuda, instrumentales, facilitadora de descansos, comprendiendo las cargas y

dificultades, a ayudando a mitigar el estrés...

...ella viene una tarde y se queda con ella para que podamos salir mi hermana

y yo juntas” (refiriéndose a una hermana). E ANABEL

Cuando yo me voy de viaje mi hermano se porta muy bien, viene a diario. E
CARLA

Al estar yo trabajando habia horas en las que no podia estar con ella y claro
ya ella no podia estar sola, entonces por eso decia lo de la ayuda econdémica
por parte de mis hermanos... que necesitaba que alguien la cuidara mientras
yo trabajaba. E CHARO

En caso de mas necesidad el apoyo familiar es mayor

...no puede estar aqui todos los dias pero cuando hay ocasiones de choque
entonces lo dejan todo y han estado aqui. Ahora pues estan en sus casa, sus
trabajos y sus cosas. E BARTOLO

...cuando yo tengo necesidad, por ejemplo, si la chica que me esté trabajando
tiene una urgencia y yo a lo mejor tengo un médico, que es lo que no puedo

cambiar..., entonces acudo a una de mis hermanas. E CARMELA
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Es frecuente encontrar en el entorno familiar o doméstico una segunda
persona que comparte los cuidados con los agentes principales, aunque con menor
intensidad y responsabilidad, que se conoce como cuidador/a secundario/a. Esta
persona actla habitualmente como refuerzo en las labores instrumentales y de
apoyo emocional, asi como en su sustitucion puntual en caso de emergencias o por

necesidad de descanso del cuidador/a principal.

También esta condicidn esta atravesada por el mandato de género, asi que suelen
ser otras mujeres las que ayudan en el seno familiar, igualmente en el caso de las
personas cuidadoras secundarias (Agullé 2002, Navarro 2002, Garcia-Calvente
2004, Crespo 2007). Tal como sefala Vicenc Navarro (2002): familia significa
mujeres en el contexto tradicional espafiol, no solo como habituales cuidadoras

principales sino también como secundarias en apoyo a la principal.

La ayuda familiar viene determinada por la composicion familiar y las
relaciones que se establecen a partir de la necesidad de prestar cuidados dandose
casos donde hay colaboracion familiar y apoyos a la persona cuidadora principal y
casos donde hay ausencia de ayuda por motivos como la lejania del domicilio, el

abandono progresivo del apoyo, las desavenencias en torno al cuidado, etc.

El tipo de ayuda recibida por parte de la familia aparece también modulada
por el género de la persona cuidadora. Estas actividades de soporte al cuidado
responden habitualmente a los patrones de habilidad y responsabilidad masculina
y femenina atribuidos socialmente segun los sexos. Estas son, en el caso de las
mujeres cuidadoras secundarias, dar soporte en la atencién directa a las personas
dependientes y el cuidado del hogar, asi como apoyo emocional a la cuidadora
principal, mientras que la ayuda ofertada por los hombres se traducia generalmente
en las cuestiones de gestion econdémica, requerimiento de fuerza fisica en la higiene
y movilidad de la persona dependiente, seguridad, recados y representacion social
(Navarro 2002, Bover 2005).

Pero los cambios socioculturales que estd sufriendo la familia, estan

debilitando el apoyo que puede proporcionar, y debemos ser conscientes que no
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todas las familias pueden proporcionar un apoyo eficaz a sus miembros

dependientes (Sorrentino 2000) y que no siempre el apoyo es positivo.

En muchas ocasiones no se reconoce a la cuidadora principal, y las relaciones
familiares son débiles, con lo que mas que apoyar la familia se convierte en una

fuente de tension.

Varias personas entrevistadas manifiestan que hay familiares, generalmente
hijos e hijas, que ni aparecen, que no quieren saber nada del cuidado de los padres.
Hay otros familiares, generalmente hombres (Pérez Rojo 2006) que se
desentienden de la problematica, quitandole importancia o infravalorando la

situacion.

En muchas ocasiones los conflictos familiares estan relacionados con
desacuerdos entre la persona cuidadora principal y otros miembros de la familia por
el modo de cuidar, quiénes han de colaborar en el cuidado, u otros aspectos
relacionados con la salud o el cuidado de las personas dependientes (Montorio
1998).

Otras veces los conflictos vienen derivados de la relacion estrecha que se
crea entre persona cuidadora principal familiar y la persona dependiente, y los
sentimientos de exclusion, culpas, problemas de pareja, disfuncion familiar que

provoca en el resto de familiares.

Y también ocurre lo contrario, la persona que asume los cuidados es
rechazada por parte de algunos miembros familiares, ocasionandose mas conflictos

o discusiones.

No tengo a nadie que me ayude, tengo dos hijas, una vive fuera de Sevilla 'y

la otra vive en las afueras. E GRACIA

Nadie me ayuda... Tengo dos hermanos y una hermana, pero aqui no viene

nadie... Ahora dicen que no vienen porque me peleo con ellos E CRISTIAN
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Tuvimos muchos problemas entre los hermanos, sentimiento de culpa,
remordimiento, eso origind una crisis familiar con los hermanos que todavia
sigue. E MARCOS

5.1.1.3.3. Ayuda Voluntariado

Aparecen asociaciones dedicadas a buscar personas cuidadoras y algunas

ordenes religiosas que realizan cuidados en los domicilios sin remuneracion alguna.

Hubo una cosa, que a través de una amiga..., una asociacion ACER (Parece
gue se refiere a una asociacion de familiares de personas con Demencia Senil)
y me puse en contacto con un amigo que ella (su amiga) tenia alli. E
CARMELA

...como te decia el sdbado pasado solamente trabajamos yo y las monjas,
porque las monjas vinieron el sdbado que yo las llamé, como el sabado las
necesitaba “po” llamé alli y vinieron y dije hoy “na” mas trabajan esta gente y
yo. E CRISTIAN

5.1.1.3.4. Ayuda Privada Contratada

La ayuda privada de la que muchas personas cuidadoras disponen, supone
la posibilidad de realizar actividades laborales y de ocio. Hay contratacion directa y
uso de agencias de contratacién que se utilizan para “garantizar’ los cuidados

generando mayor confianza en la persona que contrata esta ayuda.

Cuando he viajado, la muchacha se ha quedado los fines de semana, de

viernes a domingo E CARLA

...empeceé con una chica que venia 2 horas por la tarde, tres veces en semana,

ella venia y yo salia corriendo por ahi a liberarme. E CARMELA

El afio pasado busque a una sefiora mayor para que lo cuidara mientras yo

me iba a Cadiz. Toda la familia me forzaba para que me fuera. E REYES

...he preferido por una agencia, porque parece ser que la agencia se

responsabiliza, un poco, de contratar al personal... E ANABEL
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La ayuda privada se gestiona sin problemas cuando el nivel socioecondmico
de la persona cuidada es alto y en los demas situaciones se hace o a través de los
ahorros de las familias, bien repartiendo los gastos entre los miembros de ésta,
garantizando el cuidado en periodos que puede estar ausente otra persona

cuidadora (en fin de semana si no dispone de SAD)

...desde los dos arios que llevan con la persona que han contratado ellos han
consumido una parte importante econémica de los recursos que tenia. E
CONCHA

Mi madre tiene dinero, aungque relata un montén por lo que le cuesta este
contrato, se lo puede permitir, eso nos permite a nosotros seguir con nuestra

vida familiar y laboral mas o menos como siempre. E DIEGO

...aqui nos apretamos todos el cinturén y... pagamos, lo que sea, pero veras,
lo que sea dentro de nuestras posibilidades, no es lo que sea, es lo que se
pueda. E MARIA

5.1.1.3.5. Ayuda Institucional

Lo primero que hay que considerar que la Ley de la Dependencia fue un
avance importante en el Estado del Bienestar, supuso un avance importante en la
politizacibn de una cuestion, connatural en el ser humano, como es la
interdependencia, que, en determinadas fases de la vida de la persona, se expresa

de forma mas ineludible (Tobio y cols. 2010).

Como refieren Amparo Serrano Pascual et al. (2013), en Espafia, contamos con
un importante trabajo de evaluacion de las politicas sociales y sus efectos en la
redistribucién de las responsabilidades sociales de los cuidados, principalmente
centrado en el andlisis de las politicas de conciliacion y de igualdad (Torns 2008,
Bustelo y Lombardo 2007). Se pueden destacar algunos estudios mas especificos
que, desde una perspectiva de género, analizan la LAAD como propuesta
innovadora para la institucionalizacién de los cuidados (Pérez Orozco 2006, Rogero
2010).
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Las personas cuidadoras entrevistadas estan de acuerdo en el avance en
prestaciones sociales que habia supuesto la Ley de la Dependencia, pero se quejan
de los cambios producidos en las prestaciones a raiz de los recortes
presupuestarios relacionados con la crisis econdémica que atraviesa el pais.
Consideran que las medidas de la Ley se han visto frenadas y surgen dudas sobre

su posible mantenimiento.

La Ley de Dependencia que teniamos era muy potente, era un derecho de las
personas y supone un coste alto, como soy abogado, estoy estudiando la

posibilidad de recurrirlo (los recortes) como anticonstitucional... E ANTONIO

Hasta ahora la prestacion era muy buena, muy potente, pero con los recortes
ha cambiado todo, no tiene sentido hablar de lo que se hacia antes. E
ANTONIO

La Ley de Dependencia ha supuesto un avance importante pero las

circunstancias actuales han pegado un parén. E DANIEL
También se quejan las personas cuidadoras de la lentitud del proceso

He solicitado la Ley de la Dependencia tarde, porque ella siempre se ha
negado a ayudas de fuera de la familia, pero ya la tenemos solicitada, todavia
no nos han dado nada y la solicité el afio pasado, estamos en la fase que

tienen que venir del Ayuntamiento o de la Junta a verla. E QUINO

...mi padre depende totalmente de mi y tampoco me han dado la Ley de
Dependencia y él va del sillén a la cama, de la cama al sillén y del sillon a la
cama. GD CUIDADORAS/ES NSE BAJO

...lo de la Ley de la Dependencia lo echamos hara un afio mas o menos que
empezamos a echarlo, con pocas esperanzas, pero bueno... La ultima vez que

estuvieron aqui fue a principio de verano y estamos esperando. E CURRO

...yo la primera vez, eche la Ley de Dependencia para mi marido y como a él
lo vieron que se movia un poquitin, pues nada me la denegaron después la

eche otra vez, vino otro y le dieron un grado un poquito mas alto, pero, a él lo
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ven todavia joven, y en el momento que lo ven de pie, no saben la repercusion
de las enfermedades tan graves que él tiene. GD CUIDADORAS/ES NSE
BAJO

...la semana pasada me llamaron para entrevistar de servicios sociales a mi
madre, que ha fallecido hace 6 meses, y al yo decirselo, ellos me dicen que
alli nadie ha comunicado nada, y que el expediente sigue estando abierto. E
JULIA

Las y los profesionales sanitarios también opinan que las actuaciones estan

ralentizadas, excesivamente burocratizadas y con margenes de espera muy altos.

Desde hace unos afos las personas demandan todo tipo de ayudas institucionales

y en estos momentos la demanda es muy superior a la oferta de servicios y de

prestaciones disponibles.

Para mi, el problema de la dependencia ha sido fundamental, yo antes tenia
un anciano, un problema de una persona que necesitaba por ejemplo irse a
una residencia y lo gestionabamos sin problema ninguno... Ahora tiene que
ser a través de dependencia, y eso ya te tarda pues de un afio a dos afios, o...
GD TRABAJADORAS SOCIALES

Y ahora la dependencia lo que dura. Primero tienes que echar los papeles, el
enfermero tiene que ir a valorar, que la valoracion sea adecuada, luego tiene
que ir el trabajador social, luego viene aqui, luego va para alla, luego... No sé,
si es un proceso tan largo que cuando llega la ayuda a domicilio o se ha muerto
la persona o ya no la necesita porque se ha curado. Para mi la dependencia
es una traba. GD TRABAJADORAS SOCIALES

Algunas personas cuidadoras y profesionales de la salud (trabajadoras

sociales y enfermeras) perciben que a la hora de tramitar ayudas cuando los

hombres son las personas cuidadoras obtienen mayor respuesta de los Servicios

Sociales, considerando el ser hombre como un “criterio de riesgo”. Esto supone en

la practica que los hombres esperan menos tiempo para que se les conceda la

ayuda solicitada
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Y luego he tenido compafieros, que se han visto a lo mejor en este caso,
vamos eran solteros, estaban trabajando y si tenian derecho a una ayuda. E
ANABEL

...yo cuando tengo algun caso que el cuidador es hombre, tiene antes
arreglado el tema de la ley de la dependencia. Tiene arreglada la situacion
mucho antes que cuando la cuidadora es mujer. GD MEDICOS/AS

...yo creo que lo viven como un criterio de riesgo ;no? Como que cuando el
cuidador es hombre es como que hay mas riesgo familiar alli con.... Con
menos capacidad o menos desenvoltura... no se no sé cémo valoran. GD
MEDICOS/AS

Hay estudios (M2 del Mar Garcia Calvente 2006), que analizan la Ley con
perspectiva de género y cuestionan si beneficia equitativamente a hombres y

mujeres. Se analizara mas adelante con mayor profundidad.
5.1.1.3.5.1. Unidad de Respiro Familiar

En estas unidades se acogen a personas en situaciéon de dependencia, en
régimen residencial, cuando no pueden ser atendidas por los familiares que asumen
su cuidado, por motivos de descanso, hospitalizacion o enfermedad de éstos en
periodos que oscilan entre veinticuatro horas y un mes, pudiéndose ampliar este

tiempo en funcién de las necesidades de la persona usuaria.

En principio aparecen sentimientos de culpa por dejar a sus familiares
durante un periodo de tiempo para actividades de descanso y ocio, pero cuando se
han utilizado el nivel de satisfaccion expresado es bastante alto.

No soy capaz de llevarla a un centro de respiro familiar, y no es por la culpa,
no es por la culpa, es que, como te digo..., yo estoy mas tranquila aqui. E
CARMELA

La cosa es que como nos convenia descansar pues dijimos bueno pues mira
vale, si no puede ser en verano pues a ver ¢,Qué le vamos a hacer? Y la verdad

es que estuvo todos los meses de invierno. Y ahora, este afio, ya nos han
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dicho que es un mes solamente... El respiro familiar es que no me podia creer

gue podia dormir por las noches. E ANABEL
5.1.1.3.5.2. Unidad de Estancias Diurnas

Con centros que ofertan un conjunto de actuaciones que se presta durante
parte del dia para ofrecer una atencion integral mediante servicios de manutencion,
ayuda a las actividades de la vida diaria, acompafiamiento y otros para personas en
situacién de dependencia

Al igual que las Unidades de Respiro son prestaciones que se contemplan
cuando no quedan otras opciones. Existen opiniones diversas sobre su utilidad, la
mayoria piensa que son un buen recurso para favorecer la socializacion y el
mantenimiento de capacidades y recepcion de cuidados profesionales y también
que son espacios donde estan las personas mayores, similares a una residencia,
pero no tienen sentimiento de abandono (la persona acude de 9 a 17 horas) aunque

este sentimiento sigue presente en muchos casos, sobre todo en mujeres.

Solicité la Ley de la Dependencia, me vino aprobada y entonces le concedia ir
a una unidad de dia o que alguien viniera aqui, como la veiamos bien yo la
llevé a varios sitios para que ella tomara un poco contacto hasta ver que,

efectivamente, encontramos una que nos parecio bien. E CARMELA

Algunas veces yo me he planteado la posibilidad de que mi padre llegue un
momento en que no sea manejable, y que se ponga en un nivel de agresividad
donde ya pegue a mi madre o pierda el control en ese sentido; en ese momento
me plantearia o se lo plantearia a mis hermanas la posibilidad de meterlo en
un centro de dia o algo asi. E MANOLO

Un centro de dia es como un aparcamiento de viejos. E CONCHI

Hay un sentimiento de culpa grandisimo, mas en las mujeres que en los
hombres. Ellos sin problema ninguno, le dices mira que va a un centro de dia,
‘estupendo”, asi tengo yo toda la marfiana para ir al gimnasio. GD
TRABAJADORAS SOCIALES
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5.1.1.3.5.3. Servicio de Ayuda a Domicilio

Son las actuaciones llevadas a cabo en el domicilio de las personas en
situacion de dependencia con el fin de atender sus necesidades de la vida diaria,

prestada por entidades o empresas acreditadas para esta funcion.

Para algunas personas cuidadoras, la ayuda domiciliaria proporcionada tras
la ley de dependencia ha supuesto un gran alivio por poder disponer de algun tiempo

para salir de casa.

“Con la ayuda de la dependencia me encuentro con mas margen de poder
salir a hacer cualquier recado, yo aprovecho cuando ella estd aqui y salgo,

pero a recados cortitos, dentista, comprar, farmacia.” E REYES.

Pero una constante en los discursos de la mayoria de las personas
cuidadoras que reciben este recurso es que las cuidadoras que acuden no tienen
permanencia/constancia en el puesto. Esto genera que personas diferentes realicen
los cuidados generando desconfianza y malestar en los familiares. Verbalizan su
opinibn sobre estas cuidadoras (positivas y negativas) y la imposibilidad de
modificar horarios, aviso de cambio de persona que acude al domicilio, incluso de
cuales son las funciones que viene a realizar. El nUmero de horas asignadas supone
delegar actividades basicas como el aseo y bafio, arreglo personal y movilizacion

siendo la persona cuidadora la que realizara estas tareas el resto del dia.

Porque eso es una cosa durisima, que yo dejo mi casa, y mi madre, con una

persona que, no he visto en mi vida...E ANABEL

Hay sefioras que, jvamos!, para lavarla por la mafiana ni mojaban la toalla,
vamos... hi saben poner un pafal... hay algunas que son muy competentes,
muy competentes..., y chapeau! Hay de todo en la vifia del Sefior... Cambian

constantemente. Eso es lo peor que tiene. E JOSE MANUEL

Tengo ayuda diaria de tres horas incluidos los sdbados y los domingos. No

quise el dinero, preferia tener mas libertad y no buscar a nadie... Creo que el
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ayuntamiento deberia hacer un seguimiento para ver como van las mujeres y

si las familias estamos contentos o no. E PACO
5.1.1.3.5.4. Residencia

Centros que ofrecen una atencion continuada de caracter personal, social y,
en su caso, sanitario, que ajustaran los servicios y programas de intervenciéon a las

necesidades de las personas en situacion de dependencia

El recurso residencial es utilizado por las personas cuidadoras y las familias
cuando han fallado el resto de los recursos y la necesidad de cuidados es
inabarcable. Como circunstancia atenuante aparece que la persona cuidada tenga
un deterioro cognitivo muy severo y no sea consciente de este paso, porque como
ya se ha comentado, las personas que cuidan no lo aprecian como recurso sino
como un problema, mantiene las connotaciones de abandono y culpa. Y esto lo
hemos observado tanto en personas que asumen la responsabilidad del cuidado de
su familiar en el domicilio como de los hijos e hijas que la imposibilidad de cuidarlos
en casa lo han ingresado en una institucion de este tipo, en este caso centros

privados con una alta cuota mensual.

Si, es muy duro, me cuesta mucho trabajo (llora sin parar), es muy duro pero
no veo otra solucidon ni para ella ni para mi (Internarla en una residencia). E
JAVIER

Mi hermana no queria le parecia una crueldad y a los demas nos pareciese lo
gue nos pareciese es gue no habia otro sistema, sopesamos rotar, pero claro,
todos estabamos trabajando, los hermanos y sus cbényuges y con ese
desacuerdo, pero se ingresé en la residencia y lleva diez afios en una
residencia privada. E MARCOS

Asi que las circunstancias hicieron que lo metiéramos en una residencia en el
pueblo. Para mi fue un trauma muy gordo, y para mis hermanos también...
fue muy doloroso. E DANIEL
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Yo soy incapaz de meterla en la residencia, me da horror, soy incapaz de dejar

a mi mujer en una, antes me moriria. E FABIAN

El meterla en una residencia me provocaria mas intranquilidad que
culpabilidad, estaria pensando, cOmo estard, y yo estaria mas intranquilo de
lo que ya estoy ahora. No disfrutaria solo, ya renuncié a todo, y ahora no podria
estar tranquilo. E JESUS

5.1.1.3.5.5. Prestacion Econdmica

Prestacion destinada a contribuir a la cobertura de los gastos derivados de la
contratacion de una asistente personal, que posibilite una mayor autonomia en el

ejercicio de las actividades basicas de la vida diaria,

La mayoria de las veces la prestacion se utiliza para el cuidado, en material

necesario para el mismo.

A veces se contempla para garantizar unos ingresos a la persona que cuida

que ve dificultada su insercion laboral o que ha abandonado el trabajo para cuidar.

Elegimos la ayuda econOmica puesto que ya teniamos una persona
contratada”. E CARMEN

...en el caso de que el nivel social sea un poquito mas elevado la prestacion
econdémica se utiliza para contratar a una persona y eso mejora mucho la
situacion de como estaba antes la cuidadora familiar. GD ENFERMERAS/OS

Mi madre tiene la ley de la Dependencia y me parece estupendamente, con
eso pagamos la mitad de la sefiora interna y la otra mitad la pagamos entre
todos los hermanos, somos 3 hermanos en total y nosotros pagamos el resto.
E CONSUELO

...yo quiero tiempo, con ayuda economica yo puedo tener mas tiempo. E
JULIA
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Pero en otras ocasiones, cada vez mas con la situacién de crisis que
padecemos, se utiliza la prestacion como apoyo a la economia doméstica, sobre

todo en las clases sociales mas desfavorecidas.

Bueno digamos que es para toda la casa, para todo lo que es necesario porque
con las pensiones que ellos cobran la verdad que seria complicado tirar
‘palante‘los tres. Pero ya con todo junto digamos que no tenemos... digamos

lujos, pero tampoco tenemos carencias. E MANOLO

“La ley ha quitado a mucha gente de las residencias, los mismos familiares
han dicho que ellos asumen los cuidados, " yo cojo este dinero y atiendo a mi
madre en casa" y cualquier persona se siente mejor atendida en su casa que
en una residencia, al menos en las residencias que yo conozco. Y las muchas

opiniones que he oido son las mismas.” E CURRO.

“El dejar de trabajar repercuti6 econdémicamente, hipotecamos el piso que

gracias a Dios ha cogido valor.” E. FABIAN

Las y los profesionales sanitarios refieren que en ocasiones percibir la
prestacion economica hace que disminuya el apoyo familiar, ya que el resto de los
miembros consideran que hay alguien que cobra por realizar esos cuidados y por

tanto son su responsabilidad.

Las personas sin ocupacion laboral tienden a ser identificadas como
cuidadoras, dada la continuidad entre las labores domésticas y las de cuidado de

salud informales (La Parra 2001).

Si no ha cambiado socialmente el concepto de que son las mujeres las
responsables naturales del cuidado por su condicion femenina, el que cobren la
ayuda puede justificar y afianzar este concepto. Puede ser un efecto secundario
indeseable de estas ayudas institucionales, que en vez de favorecer la autonomia
de las personas cuidadoras, la mayoria mujeres, puede contribuir a reforzar y
perpetuar las desigualdades de género, acarreando conflictos familiares, ya que
como cobran, aunque sea de muy poca cuantia, el resto de la familia “se libera”
(Brea).
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Algunas autoras advierten que la prestacién econémica derivada de la Ley
de Dependencia, puede tener el perverso efecto de condenar a las mujeres a seguir
asumiendo en solitario un rol que las excluye socialmente y las condena a seguir

trabajando en el &mbito doméstico por muy poco dinero (Fernandez Lao 2013).

Yo si he observado que la persona que percibe una prestacion por ayuda a la
dependencia, resulta que tiene una sobrecarga afiadida, es decir, que no hay
un beneficio que le haga a la persona que le den un prestacion econoémica,
sino al contario porque son: primero porque tienen una prestacion economica,
tienen, a lo mejor, el rechazo del resto de los familiares porque esta recibiendo
una prestacion, esta mal visto socialmente... GD ENFERMERAS/OS

5.1.1.1.6. Ayuda desde el Sistema Sanitario Publico

Desde diferentes lugares surgen voces sobre la atencion sanitaria que se
debe prestar a las personas cuidadoras. Michael Hirst (2004) considera que la carga
del cuidado es un asunto de desigualdad en salud y, por tanto, debe de ser objetivo

de las politicas en salud publica.

Pero ademas no siempre el abordaje es el adecuado o suficiente, puesto que
el cuidado genera un desequilibrio que condiciona seriamente el bienestar psiquico
y fisico, alertandose un incremento de cuadros de ansiedad, depresién, estrés y
somatizaciones, cuya respuesta por parte del sistema sanitario suele limitarse a
paliar los sintomas, sin abordar las causas que los provocan (ONU, 2009). Ademas
a veces la persona cuidadora principal también precisa de cuidados, no solo por el
desgaste de cuidar, sino por edad avanzada, por enfermedades o limitaciones

funcionales, que se encuentra incapaz de realizar las tareas basicas de cuidados.

Ademas el cuidado familiar domiciliario, como hemos ido viendo conlleva una
gran complejidad, no es igual en todos los casos, ni las vivencias de las personas
cuidadoras son homogéneas. Todo esto hay que tenerlo en cuenta al definir
estrategias de apoyo a las personas cuidadoras y de implementar intervenciones

comunitarias (Wallhagen 2006).
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M2 del Mar Garcia-Calvente (2004), respecto al cuidado informal, adapta dos
modelos tedricos ya propuestos en la literatura para analizar al cuidador desde el
sector formal: el cuidador como recurso, se considera en tanto que presta cuidados
a la persona dependiente y su bienestar como cuidador se tiene en cuenta de forma
marginal o se ignora; y el cuidador como cliente, en el que pasa a ser foco de

atencion junto con la persona dependiente.

En Andalucia esta teniendo lugar un proceso de atencion a las personas
cuidadoras en el marco del Plan de Apoyo a las Familias Andaluzas (Junta de
Andalucia 2007) y de este proceso deriva la figura de Enfermero/a Gestor/a de
Casos. En el Manual para la Gestion de Casos en Andalucia (Consejeria de Salud
2007) se considera a la persona cuidadora como recurso, co-terapeuta y cliente o

sujeto de cuidados.

Valoramos muy positivamente esta documentacion por escrito, la formacion
y objetivos de las Enfermeras/os Gestoras/es de Casos, algunas tareas realizadas
como el censo de personas cuidadoras, los planes de atenciéon enfermeros, los
talleres... También es valorado el proceso en el mismo sentido por profesionales y
algunas personas cuidadoras. Sin embargo, en otras entrevistas se manifiesta la

insuficiencia de la atencion prestada desde el sistema sanitario publico.

Nuestro grupo de investigacién, ademas de la insuficiencia, se plantea si la
orientacion es adecuada en todos los casos, si realmente se esta atendiendo a las
cuidadoras como recurso o como cliente. Y si las medidas institucionales ofertadas,
en general, a nivel estatal y autonémico y gestionadas en parte por profesionales
del sistema sanitario publico realmente estan favoreciendo la salud, la calidad de
vida y la autonomia de las personas cuidadoras, mayoria mujeres, o estan actuando

de "trampa" para que sigan cuidando, y "mejor" (Casado-Mejia y Ruiz-Arias 2013).

Las personas cuidadoras, en cuanto a la atencion recibida por parte del
equipo de Atencion Primaria, agradecen y valoran las visitas realizadas al domicilio
asi como el seguimiento por parte de las enfermeras y enfermeros. En ocasiones,

expresan la necesidad de visitas domiciliarias por parte del médico de familia,
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estando satisfechos de la accesibilidad y facilitacion de los tratamientos

farmacoldgicos.

...me estan ayudando mucho..., me ha parecido importante colaborar en el
grupo... GD CUIDADORAS/ES NSE MEDIO

...los hijos pasan. Yo le digo necesito una cama de... gracias a las
enfermeras... y nosotras la estamos cuidando... GD CUIDADORAS/ES NSE
ALTO (Contratada)

Estoy muy agradecida a todos ustedes, el sefior me esta ayudando por poder
encontrarme con personas maravillosas, en el Centro de salud y en el
Hospital, aunque no puedo decir lo mismo del Duque del Infantado. E
BEGONA

La formacién a cuidadoras que ofrece el sistema sanitario publico en

Andalucia (SSPA) puede contribuir a las desigualdades de género

En los grupos profesionales, sobre todo de enfermeras/os, aparece la duda
sobre si lo que se oferta a las personas cuidadoras es lo que ellas sienten como
necesario o lo que el sistema sanitario decide que les conviene, si se las considera
como personas susceptibles de atencion, o como recurso para el cuidado de la
persona dependiente. Comenta la necesidad de talleres dirigidos a la gestién

emocional mas que al aprendizaje de técnicas para cuidar.

Yo creo que un reto gque tiene ahora mismo el sistema sanitario con las
cuidadoras es el tema de las emociones, del apoyo psicosocial que desde mi
punto de vista es en el que mas hay que avanzar, en el que menos se ha
avanzado, se ha abordado mucho el tema de la informacién-formacion, pero
yo creo que siguen teniendo una gran sobrecarga sobre todo psiquica. GD
ENFERMERAS/OS

...yo creo que tenemos que analizar qué estamos ofertando, porque para que
sea adecuado, habra que ver si son adecuados para ellos, para los que cuidan,
no para nosotros. GD ENFERMERAS/OS
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...estoy de acuerdo en que se les ha dado a los cuidadores mucha
formacion/informacién y eso puede generar sobrecarga mas que aliviarlos
aunque siempre hemos creido que eso les podia ayudar... GD
ENFERMERAS/OS

5.2. Cuidados y salud

Los efectos del cuidado sobre las personas que se dedican a cuidar, en
especial los de larga duracion de personas dependientes y enfermos/as cronicos/as,
van conociéndose poco a poco. El problema de la dependencia no solo afecta a
quien la padece, sino también a quienes les cuidan, descritas habitualmente como

segundas victimas de la enfermedad (Perlado 1995).

Ya ha sido estudiado que la prestacibn de cuidados a una persona
dependiente conforma una fuente de estrés cronico con consecuencias de diversa
indole para la salud de la persona cuidadora (Garcia-Calvente et al.,2004, 2011),
aunqgue sea dificil de clasificar debido a su componente subjetivo y a la influencia

de roles sociales y factores culturales (Ingersoll-Dayton et al 2001).

Cuidar a un familiar dependiente tiene una serie de consecuencias fisicas,
emocionales y relacionales en la persona que lo asume. Pueden ser efectos
negativos ampliamente documentados, pero también hay aspectos positivos que

provienen de la gratificacion de cuidar de otra persona (Butcher 2001, Chen 2004).

Existen diferentes factores, personales, familiares, econémicos que pueden
determinar el nivel de sobrecarga que implican los cuidados (Galvez Gonzélez
2014). En este apartado se analizan diferentes factores que influyen en las

repercusiones que el cuidado tiene en la salud de las personas cuidadoras.
5.2.1. Motivaciones para el cuidado

Entre las principales motivaciones que pueden llevar a las personas a
convertirse en cuidadoras estan, segun M2 Mar Garcia Calvente (2004), razones

importantes como el amor, la justicia y el interés. El amor se refiere a un valor
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profundo dificil de cuantificar, que se refleja en la relacion entre el/la que cuida y

el/la cuidado/a.

Lo que mas me motiva para cuidarlo es sobre todo mi relacién afectiva, que
no es decir porque es mi marido y yo me siento obligada, porque me sale de
mi, porque me da mucha pena de verlo... ahora ha cumplido 60 afios, pero

desde los 30 afios esta malo y cada vez esta peor, esta peor. E GRACIA

En el caso de los hijos/as cuidadores/as, dicha relacion puede ser el motivo
principal para asumir la responsabilidad que denota el atender a un progenitor/a
enfermo/a. Sin embargo, cuando dicha relacién no ha sido positiva a lo largo de la
vida, la situacién puede ser diferente, buscando otras alternativas de cuidado. Es
por ello, que la historia previa con la persona cuidada influye en la relacién actual y

en la forma en la que se van a organizar los cuidados (Brea 2015).

Mira personalmente cuido porque es mi madre, es una persona muy querida,
es una persona que nos ha dado mucho, a mi me ha dado mucho y verla
gue no se puede valer es que ni se te ocurre en esos momentos pensar que
no la vas a cuidar, te sale espontéaneo... cuido por carifio, por carifio y por

lazos familiares, esta claro. E CONCHA

En el contexto familista en el que nos encontramos la satisfaccién de las
necesidades de cuidados que surgen parece que estan reguladas por una especie
de “contrato moral” (Serrano 2013), del deber de cuidar a nuestros familiares. En el
caso de las mujeres en este “contrato moral” se incluye el mandato de género, por

el que cuidar es aun mas obligacion.

Segun la encuesta del IMSERSO 2005, el 90,6% de los hijos/as consideran
que prestar ayuda a los mayores es su obligacion moral y un 80% estima que les
dignifica como personas, por la satisfaccion y gratitud de la persona atendida. El
22%, en cambio, declara sentirse atrapado/a, y para un mismo porcentaje, cuidar
es una carga. En definitiva, asumir el rol de persona cuidadora se entiende

mayoritariamente como reciprocidad y lealtad hacia el padre/madre o conyuge que
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esta en situacion de dependencia; en el caso de los hijos/as, de una forma u otra es

la retribucion de los desvelos y el cuidado que recibieron (Brea 2015).

Que te quedas sin vida... Entonces hay un momento que te vas aislando cada vez

mas ¢no? y te encuentras en. E ANABEL

La dedicacién con mi marido, las 24 horas, si salgo, salgo corriendo, si voy a algun
sitio corriendo... llevo 30 afios cuidandole y a mi madre 16 afios con Alzheimer, que

también la he estado cuidando, sin ayuda de ningun tipo. E GRACIA

Sus hermanos se han volcado con él y estoy agradecida a toda la familia y a los

amigos. Esto es muy duro. E BEGONA

Ahora, cuando estoy sola, como él no mantiene una conversacion, es que me pongo

fatal, llamo a mi hermana por teléfono, a otra, y asi paso el dia. M@ JESUS
Francamente me tiene amarrado por la tarde aqui. E JOSE MANUEL
Tengo mucho apoyo de mis hijos, dejan sus casas y vienen a ayudarme. E JESUS

En la situacién actual de crisis econdmica, en donde el paro es elevado o
trabajar no da para vivir (Céritas 2015) junto con las crisis de pareja, hacen que
algunos hombres vuelvan a las casas de sus padres y asuman sus cuidados.
Mayoritariamente vuelven al domicilio tras una separaciéon al no poder afrontar
nuevos gastos o por la falta de adiestramiento doméstico para vivir solos, en
cualquiera de los casos la causa se convierte en “motivacién” para cuidar. Estos
hombres con el paso del tiempo se convierten en cuidadores principales de sus

progenitores ya que conviven con ellos (Brea 2015).

Principalmente las mujeres entrevistadas fueron conscientes de que cuidar
no siempre es una decision tomada con libertad, reconociendo que las

circunstancias mandan ante una situacién de necesidad.

En la medida de lo posible hago que mis padres no pierdan su casa ni su
ambiente. Mi madre ha muerto en su cama, y mi padre est4 en su casa, en

su sillén, en su ambiente... no hay que sacar al anciano de su entorno, si eso
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te ha cambiado tu propia vida, merece la pena. E JULIA

Mi madre ha cumplido 83 afios y cada vez va a peor... llevo cuidandola
muchos afios pero yo estoy amarrado, estoy muy amarrado. Me quedé en
paro y como era auténomo no tenia derecho a paro. E JOSE ANTONIO

Tengo dos hermanas pero ambas tienen sus propias vidas independientes,
ellas tienen sus familias y yo soy el que ha quedado en casa. Yo al principio
me planteaba la posibilidad de trabajar fuera, pero ya nos hemos dado
cuenta de que es imposible. Ellos necesitan un cuidado 24 horas. E
MANOLO

5.2.2. Repercusiones del cuidado en la salud de las personas

cuidadoras

Se han contemplado grandes areas de la salud (salud fisica, salud emocional,
salud mental y salud social) que, a efectos del analisis se separan pero que estan
intimamente relacionadas, habiendo en muchas ocasiones determinadas

manifestaciones enmarcadas en un area concreta, consecuencia directa de otras.
Repercusion en la salud en el area fisica

Atendiendo al esfuerzo que supone el cuidado prestado y las consecuencias
fisicas que conlleva en la persona cuidadora, trastornos del suefio, limitaciones en

la movilidad...

Hay acuerdo en todas las entrevistas a personas cuidadoras con estrategias
total o parcial que se identifica el cansancio fisico y las lesiones debidas al esfuerzo

fisico realizado.

Tanto los profesionales médicos/as como las enfermeras/os y trabajadoras
sociales, identifican la afectacion del area fisica, dejando patente la aparicion en

muchos casos de estas manifestaciones tras el fallecimiento de la persona cuidada.

...eS muy duro trabajar por la marnana, estar por la tarde con ella, y luego, hay

noches que no dormimos, ninguna de las dos. E ANABEL
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...empecé con unos problemas de espalda, una contractura muscular que me
ha durado mas de un afio y una alteracion del ritmo del suefio porque fue
mucha tension. E CARMEN

...tengo una cardiopatia isquémica y tengo un stent puesto, luego de los
cuidados de mi madre, de manipularla durante tantos afios sola pues tengo 6
hernias discales. E GRACIA

cuadros ansiosos depressivos... ftristeza... cardiovascular... GD
MEDICOS/AS

...el dolor muscular esquelético...osteoarticular..., relacionado con el rol de
cuidadora... GD ENFERMERAS/OS

El dolor corporal se expresa en muchas ocasiones como repercusion directa

del cuidado

...me he roto dos vértebras al girarme para echar un pafial en la bolsa y me

guedé sin poderme mover. E REYES

...yo la espalda la tengo hecha polvo a consecuencia de mi mujer..., el brazo
derecho me despierto montones de noches por dolor de brazo, el brazo
derecho en particular. E FRANCISCO

...dolor de cabeza, fatiga, yo creo que todo es debido al estrés que tengo y al
miedo que tengo, a la inseguridad de no saber qué le va a pasar. E MARI
CARMEN

...de los huesos estoy fatal, tengo fibromialgia. E BEGONA

También esta afectada la salud de las personas cuidadoras en el area
psicolégica, que expresan un cansancio y un sentirse mal, que no siempre saben

explicar, no tener ganas de nada, sentirse “abajo”.

...hay veces que estoy mal hay veces que digo por qué me esta pasando

esto... me veo impotente, quiero abarcar mas de lo que puedo. E GRACIA
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...venirme abajo animicamente, pues ha habido momentos que he estado
desesperado... E ANTONIO

La funcién social esta influida por la restriccion en el tiempo libre disponible,
la modificacion en la organizacion familiar, la pérdida de intimidad, cambios en los
planes personales, la pérdida de amistades, rechazos de trabajo, perdidas de
vacaciones, modificaciones en la organizacion personal y de trabajo de la persona
cuidadora. El cuidar a un familiar dependiente conlleva tener menos tiempo para
conyuge o hijos e hijas lo que puede plantear conflictos de familia. El reparto de los
cuidados no es por igual entre los familiares hermanos, y ocasiona discusiones. La

salud se resiente.

...mi relacion con mi marido ha cambiado mucho...estamos amargados y
nos contestamos mal los dos, cuando siempre hemos sido un matrimonio

muy carifioso, unidos toda la vida. E BEGONA

...vida social cero y amigos cero, los amigos llamaban, pero se van

distanciando por la situacion, si no llaman ni los de la familia. E CURRO

...no salgo de casa desde hace muchos arios. He ido a los bautizos de mis
nietos, a veces no sé si ir 0 no ir, si veo a mi mujer triste no voy, muchas
veces me llaman mis hijos para que vaya a algun sitio, y no voy, les digo, yo

me quedo con mama, no le voy a dejar sola. E FABIAN

...yo la experiencia que tengo es que si es hombre (El cuidador) no abandona
el puesto de trabajo y no abandona otras tareas que tiene, si es mujer si
abandona, por regla general, el puesto de trabajo porque cuida las 24 horas.
GD ENFERMERAS/OS

...el abuelo dentro de casa interfiere un montén en la vida familiar. GD
MEDICOS/AS

El cuidado supone un desgaste emocional.
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...jque te quedas sin vida! Tu vida, lo que era tu vida, mientras mas afios van
pasando te encuentras con menos ganas, menos voluntad, menos animo. E
ANABEL

...yO ya no soy yo, mi animo, yo era una persona muy alegre, que me ha

gustado mucho el salir, pero ahora no soy yo. E BEGONA

Afecta a la salud mental, en definitiva se entra en un estado animico
depresivo que influye en determinados aspectos de la vida social, laboral y familiar,
a parte de las consecuencias fisicas tales como lesiones osteoarticulares, etc.,
algunas derivadas directamente de la actividad del cuidado, otras potenciadas por

las situaciones emocionales, relacionales y sociales que crea el cuidado.
6.2.2.1. Emociones identificadas en las personas cuidadoras familiares

Como se ha comentado anteriormente, atender a una persona dependiente
pasa factura con el tiempo en la salud de la persona cuidadora. Hasta un 88%,
presentan deterioro de su salud fisica y emocional, en sus actividades laborales,
sociales y de ocio, con problemas de caracter familiar, satisfaccidon marital, cambio
de roles, y economicos (Carol-Artal, 1999, Anderson 1995, Agullo 2002, Tobio
2010). Pero el aspecto que mas se afecta en el cuidador o cuidadora es la salud
emocional (Brea 2015).

Las concepciones racionalistas y empiristas dominantes en la ciencia moderna, tal
como defiende M2 Angeles Rebollo (2006), han invisibilizado las emociones como
objeto de estudio o factor a tener en cuenta, asi que su analisis cientifico es reciente.
Y el andlisis de los problemas emocionales o de salud atribuibles al cuidado es

escaso (Brea 2015).

En el presente estudio se ha realizado el andlisis las emociones que se han
ido presentando en las personas cuidadoras familiares durante el proceso del
cuidado, contemplandose pérdida de autoestima y de valores personales, tristezas,
pesadumbres, discusiones, enfrentamientos con persona cuidada y/o familiares...

identificacion de comportamientos molestos e identificacion de cambios producidos
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en la persona cuidada que la hacen diferente, desbordamiento, bloqueo ante la

complejidad...

Hay similitud entre lo referido en las entrevistas a personas cuidadoras (las
mujeres son las que mas verbalizan sus emociones), y en grupos de profesionales,
todos/as identifican esta gran area como una de las mas fragiles y afectadas: los y
las profesionales consideran el area emocional continuamente afectada aunque se

deleguen los cuidados.

Se han evidenciado manifestaciones variadas frente a su rol y se pueden
identificar en una misma entrevista sentimientos ambivalentes, sentimientos de
aceptacion y satisfaccion, o negativos y de insatisfaccién. Expresan tristeza,
frustracion, ira, alegria, compasioén, culpa, miedo, pena, ternura, soledad, desgana,
falta de voluntad, desanimo, satisfaccion por estar haciendo lo que se debe,
desesperacion, obligacion, impotencia, ansiedad, atrapamiento, estrés. Muchas de

ellas han sido fruto de una evolucion y cambio animico.

...jque te quedas sin vida! Tu vida, lo que era tu vida, mientras mas afios van

pasando te encuentras con menos ganas, menos voluntad, menos animo. ANABEL

...como denominador comun de todo esto, pues la soledad jla soledad y la
responsabilidad! E BARTOLO

...no me arrepiento de cuidarla, aunque tenga que estar 20 afios mas, mi vida no es

placentera, pero me siento muy satisfecho. E PACO

...yo ahora soy otra persona (llora) me miro al espejo y no me conozco, yo antes
era muy divertida, sociable, siempre riéndome y haciendo bromas, con muchas

ganas de hacer cosas muy independientes. E RAFAELA

...venirme abajo animicamente, pues ha habido momentos que he estado
desesperado... E ANTONIO

...hay veces que estoy mal, hay veces que digo ;por qué me esta pasando

esto?...me veo impotente, quiero abarcar méas de lo que puedo. E GRACIA
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...conozco a muchos cuidadores a muchas familias que tienen cuidadores
contratados y tienen una inquietud y una inseguridad... bastante gorda. GD
MEDICOS/AS

...por el lazo afectivo, esta el chantaje, quedan atrapadas en una relacion. La falta
de limites. GD TRABAJADORAS SOCIALES

...y Si que hay, problemas de ansiedad. GD ENFERMERAS/OS

Diversos autores y autoras han sefialado consecuencias emocionales y
conductuales del cuidado sobre personas cuidadoras de manera cronica. También
la presencia de otras emociones asociadas al cuidado tales como, sentimientos de
culpa (Rudd 1999, Samuelsson 2001, Losada 2010), de enfado (DeKosky y
Orgogozo 2001, Samuelson et al. 2001), indefensién (Rogers 2000, Snyder, 1995),
frustracion (Gallagher-Thompson 1994, Luscombe 1998), ira (Lopez 2004),

negacion de la necesidad de ayuda (Levesque, 2000) y soledad (Beeson 2000).

Es muy dificil separar las diferentes emociones o sentimientos, ya que se
encuentran distribuidas en ejes de mayor o menor intensidad, y algunas emociones

se pueden considerar consecuencias de otras.

Asi mismo, diferentes estudios parecen indicar que el cuidado tiene efectos
emocionales mas nocivos sobre las mujeres (Crespo y Lépez 2008, Yee y Schulz,
2000) y menor bienestar subjetivo (Pinquart y Sérensen, 2006).

El sentimiento de culpa, escasamente analizado en la literatura, con toda la
insistencia y relevancia que surgio fue considerado como categoria emergente en
la memoria del proyecto en el que se enmarca este estudio, y profundamente
analizada en la tesis de nuestra compafiera M2 Teresa Brea Ruiz (2015).

Aparece al entrar en conflicto el mandato social o de género de cuidar como
obligacion con el tipo de vida que se lleva (trabajo, distancia, vida familiar, ocio), y
casi siempre en el binomio personas cuidadora-persona cuidada, aunque de
diferentes formas. La persona cuidadora principal puede sentir culpabilidad por

distintos mMotivos:
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Por sentir que no hace las cosas bien con la persona cuidada, como no
realizar correctamente el aseo la alimentacion..., o por perder los nervios con las
demandas de la persona dependiente; tratar mal de palabra a su familiar ocurre en
casi todos los casos, y eso también les provoca sentimiento de culpabilidad, pero

justifican estas acciones por el agotamiento que llevan.

O por omisién de cuidados, generalmente se da en personas que tienen una
estrategia de provision de cuidados a distancia (sindrome de hijo en Bilbao48,i). O
cuando la cuidadora principal se ausenta y otros asumen su papel, se siente
culpable de ese abandono y tienen miedo a que los demas no sepan realizar las
tareas del cuidado adecuadamente.

No puedo irme al pueblo, ni hablar, no podria estar y mi hijo aqui. He estado

malisima y no he querido ingresarme por no dejarlo solo. E BEGONA

Cuando salgo me voy tranquila aunque el sentimiento de culpa siempre lo

tienes ahi, pero es que si no... E CONSUELO

Que te quedas sin vida Tu vida, lo que era tu vida, ni puedes salir, porque no
puedes salir, y cuando sales pues ya te he dicho en las circunstancias que
sales: “Que tengo que volver” “jUy una hora!”, “iUy media hora!” “jUy!"O sea
gue no te da tiempo de nada, porque las personas también, si se queda
alguien, esta por horas, y t no puedes estar..., porque a lo mejor tiene otro

servicio después y, claro tienes que estar... es muy agobiante. E ANABEL

48 Consiste en la reaccion emocional y comportamental de un familiar (habitualmente hijo/a) que vive

en otra ciudad y que acude ocasionalmente, que no suele participar de los cuidados del ser querido
y que, a la vista de la situaciéon del/a familiar reacciona con dificultad en la aceptacién de la
enfermedad, dependencia o proximidad de la muerte, con exigencias y 6rdenes para resolver a su
manera “lo que otros no han podido”, culpabilizando a los cuidadores y al equipo de la situacion, en
quiénes se desahoga proyectando su propia angustia y rabia.
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El miedo a que “ocurra algo” a la persona cuidada cuando la persona
cuidadora principal no se encuentra en el domicilio aparece en varias de las

entrevistas. No se perdonarian si estando fuera su familiar muriera.

La cosa es que yo trabajé el dia que ella se muri6. Murié por la noche, en casa,
pero yo tenia que haber estado con ella ese dia, tenia que haberle hablado
aungue estaba inconsciente. Me da mucha pena que mi madre haya pasado
sus Ultimas horas con personas extrafias cuando tenia que haber estado
percibiendo el amor de su hija. E JULIA

Hablan del sentimiento de abandono de la propia familia conyuge e hijos/as,

con remordimientos.

En las relaciones de pareja influye esta situacion porque en el fondo te
dedicas... Me he dedicado continuamente a estar haciéndole cosas, a estar
con ella para que estuviera despierta o que durmiera y todo eso es un tiempo
gue te quita de organizar cosas con tu pareja, de hablar, de ver cosas juntos,
toda esa historia... E CARMEN

El abandono de amistades y ocio es un tema que se repite en todos los casos
del estudio, ya que las tareas de cuidado conllevan gran cantidad de tiempo. Las
personas cuidadoras se quejan de esa falta de tiempo, de falta de libertad, por lo
gue aprovechan de diferente forma el salir de casa cuando han conseguido que
haya otra persona familiar, contratada o de ayuda domiciliaria institucional que

atienda al/a la paciente.

No salgo con gente, al principio me llamaban pero ya no lo hacen, porque
tantas veces les he dicho que no, les he dado tantas negativas y la gente se

cansa, y te dejan de llamar... Te enfrias con las amistades. E PACO

Los hijos e hijas que cuidan a sus padres, van perdiendo su momentos de
ocio, por falta de tiempo, o porque si salen estdn pensando en cdmo estaran
cuidando a su padre o madre la persona que esta en casa, comentan que no

disfruta del ocio como antes porque no estan relajados/as.
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El aflo pasado me fui a comer cordero en Navidad, no me habia tomado el
primer buche de la cerveza y ya me estaba llamando que se iba a morir, que
el corazon le latia mucho, que la tension, claro te dicen eso y te sientes con
remordimientos. E JOSE ANTONIO

Claro, yo he tenido que renunciar a muchas cosas... En todo, en mi ocio, en
mi tiempo libre, en decidir irme de vacaciones... bueno pues todo. Yo me tengo
gue quedar con ella... y entonces... es decir, yo planifico mi vida social y laboral
siempre estando pendiente del cuidado de ella. Si yo tengo que hacer algo en
el fin de semana tanto laborales como de mi tiempo libre, latengo que planificar
en funcién al tiempo que le tengo que dedicar a ella, si ese fin de semana estoy

con ella pues no puedo hacerlo. E CHARO

Tanto en las entrevistas como en los grupos de discusion de familiares y de
profesionales de la salud, aparece como un tema de gran importancia lo mal que se
siente en muchos casos por ingresar a su familiar dependiente en una Institucién
residencial o por la posibilidad de ingreso futuro. Lo viven como si fuera un
abandono, como no cumplir el “contrato moral” de cuidar a las personas mayores
en casa “como se ha hecho toda la vida”, es un sentimiento de ser una mala persona
y la conciencia no les dejara vivir en paz. Se considera, en general, que el sacar al
anciano o anciana de su entorno solo se debe realizar en casos extremos como falta
de recursos econémicos para poder cuidar en casa en las clases sociales mas
bajas, ya que si se cuida en casa no se puede trabajar; o estrategia de provision de

cuidados a distancia, que suele coincidir con clases sociales mas altas.

Me siento culpable de tener que meter a mi madre en una residencia, pero no
tengo otra opcion, creo que va a estar mejor cuidada y yo pueda conseguir
trabajar. El cuidar a tiempo completo y el trabajar no son compatibles. E
JAVIER

... Se pone nerviosisima al hablar de la posibilidad de la Residencia, empieza
a frotarse las manos y le tiembla la voz. MEMO (NOTAS DEL CUADERNO DE
CAMPO DE LA INVESTIGADORA 4 EN VISITA DOMICILIARIA)
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En los Grupos de Discusion, sobre todo en grupo de discusién de médicos/as
y trabajadoras sociales, se expresa el convencimiento de que los hombres tienen
menor sentido de culpabilidad al no estar con la persona dependiente, es decir que
disfrutan mas sus momentos de ocio, cuando estan en esos momentos no piensan
en cOmo se encuentran la persona cuidada sin ellos, a diferencia de las mujeres
que estan en una actividad ludica, pero pensando en la persona dependiente, como
si la persona que han dejado al cuidado no sea lo suficientemente capaz de
solventar cualquier problema..., se consideran mas imprescindibles, y suelen tener

mas remordimientos que los hombres.

Los hombres no tienen el sentimiento de culpa, si no estan al 100% ni las 24
horas. Sin embargo una mujer si que... GD TRABAJADORAS SOCIALES

5.2.2.2. Diferencias en funcion del género

Ha sido ampliamente demostrado que, de las personas que cuidan, las
mujeres tienen peor salud que los hombres. Ser mujer cuidadora en nuestro estudio
resulta ser uno de los factores que mas se apuntan como responsables del aumento
de la sobrecarga y la percepcién de problemas de salud, lo que coincide con la
bibliografia. (Larrafiaga 2008, Garcia-Calvente 2004, 2011, Abengézar y Serra
1998, Hirst 2004, Signe y Elmstahl 2008, Casado-Mejia y cols. 2014).

La explicacibn mas destacada es que detrds de esta situacion esta el
mandato de género. Las mujeres, socializadas como ser para otros, se olvidan de
si mismas para estar disponibles y cuidar (Lagarde 2004). Se convierten en
“cuidadoras descuidadas” (Peinado Portero y Garcés de los Fayos 1998), que

desatienden el cuidado propio por la atencion a otra persona.

Los hombres sin embargo no se presentan tan sobrecargados, esto podia ser
debido como ya se ha apuntado, a que los hombres que cuidan lo hacen de otra

manera, protegiendo su espacio personal, quedandose mas con las tareas
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instrumentales (Garcia-Calvente, 2011), mas relajados, con menos compromiso

afectivo y con menos problema para pedir ayuda.

“...mujeres contratadas resuelven la mayor parte de los cuidados, casi todos, tanto
de mi padre como de mi madre y también las necesidades de la casa; limpieza, comida,
plancha...” E ANTONIO

“Por las marfianas si me puedo mover, algunas mafnanas, si no esta el asunto
feo puedo ir a ver algunas exposiciones, como ahora, las cosas de semana
santa y demés,” E JOSE MANUEL

“Para ellos el espacio es fundamental, ademas es que lo necesitan. Ademas,
yo creo que es mas sano. Claro, que desconecten, se van a jugar, y luego
suben, como cada dia, luego suben todos a su casa y se mantienen ahi todo
el dia entero y toda la noche, pero ese espacio es para ellos el espacio de
higiene mental donde se mantienen para poder soportar, que la mujer no lo
hace.” GD TRABAJADORAS SOCIALES

Las relaciones asimétricas de género juegan un papel central en los
cuidados, pues se construye una subjetividad femenina dispuesta para el cuidado y
una subjetividad masculina que espera ser cuidada, aunque sin reconocerlo

(Carrasco, Borderias y Torns 2006).

Las mujeres cuidadoras, que tienen asumido que es su obligacion natural y
moral, lo asumen como algo propio, tienen mas dificultad para pedir ayuda y lo viven
como una entrega casi total de ellas mismas, imprimiendo mas afectividad a las
tareas del cuidado que realizan (Garcia-Calvente 2011), ademas de asumir las
tareas mas pesadas, intensas y complejas (Mansanet y La Parra 2011). La

experiencia femenina conlleva mayor sobrecarga.

“Si yo estoy pendiente de ella”... pero yo no lo puedo remediar: yo no duermo
de noche, no duermo de dia, es un sinvivir, que siempre, si me voy al mercado.
“Ay madre mia qué”... ahora cuando voy entrando por la calle a ver lo que me

encuentro, a ver lo que ve.” E LOLA
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La diferencia esta en la paciencia y el carifio que tenemos las mujeres y que
los hombres no la tienen..., Las mujeres... le damos a un enfermo, la dulzura,

eso no lo tienen los hombres. E BEGONA

Tal y como expresa Susana Covas, haciendo referencia a Marcela Lagarde,

es muy dificil cuidarse y cuidar al mismo tiempo:

Mientras recaiga en las mujeres la mayor parte del peso de los cuidados,
mientras gran parte de sus energias vitales se destinen al cuidado de “los otros”,
habilitando sus vidas, velando “por su desarrollo, su progreso, su bienestar, su vida
y Su muerte”, cuidar significara para ellas: “el descuido para lograr el cuido.”

(Marcela Lagarde, 2003; citada en Susana Covas 2009)

Esto se confirma después, en otros estudios, como en el de Carmen Escobar
(2012), sobre la percepcion de calidad de vida de personas cuidadoras familiares
de adultos con cancer, en donde las mujeres, esposas € hijas, suelen ser las
cuidadoras principales tanto de hombres como de mujeres dependientes y plantea
el agotamiento a consecuencia del rol que desempefian, al que se suman otras

tareas domésticas y laborales.

Aunque no se aprecian en los discursos de las entrevistas y grupos de discusion
grandes diferencias en la mayoria de las emociones que provoca el cuidado en
hombres y mujeres, si observamos que a los hombres les cuesta mucho mas

expresar cualquier emocién, esto es menos sano.

Se estuvo conteniendo el llanto, hasta que los ojos se le llenaron de lagrimas y pidié
disculpas por ello. MEMO (CUADERNO DE CAMPO DE LA INVESTIGADORA 1 EN LA
ENTREVISTA DE ANTONIO)

Sin embargo, el sentimiento de culpa, muy patégeno, estd mas presente en las

mujeres, apenas en los hombres.

“Hay un sentimiento de culpa grandisimo, mas en las mujeres que en los hombres.
Ellos sin problema ninguno, le dices mira que va a un centro de dia, “estupendo, asi
tengo yo toda la mafiana para ir al gimnasio.” GD TRABAJADORAS SOCIALES
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5.2.2.3. Importancia del nivel socioeconémico

El nivel socioeconémico influye de forma determinante en la manera de

organizar los cuidados y en la salud de quienes cuidan y son cuidados/as.

Una persona dependiente en domicilio genera altos costes econdémicos, no solo
directos sino también indirectos en especialmente en cuanto al tiempo de cuidado
no retribuido econémicamente, los costes en pérdida de salud de la persona
cuidadora y los costes de oportunidad, es decir, aquello que se deja de hacer u

obtener por el hecho de cuidar. Mas de un 70% los asume la familia (Hervas, 2006)

“..porque cuidar a alguien tiene muchos gastos, y te asfixia econémicamente,
empiezas a recortar de todos sitios para poder llegar a fin de mes. Te ves a
veces muy necesitada de ayuda econdmica, porque los ahorros se han

terminado y las esperas son muy largas.” E JULIA

Las personas cuidadoras con mayor nivel socioeconomico, tienen mas
facilidad para organizar los cuidados de su familiar dependiente, ya sea contratando
a una cuidadora, delegando o realizando algunos como fines de semana, dias de
descanso de la persona contratada, etc., de una manera mas racional y légica. Los

costes directos son mas llevaderos y los indirectos menores.

“De todas formas lo econémico es fundamental porque es que el cuidar significa

aumentar recursos, significa aumentar apoyo...” E CONCHA

Las mayores posibilidades economicas en las personas de nivel
socioeconémico alto les permite, entre otras cosas, el contrato externo para el
cuidado y tareas domésticas, lo que alivia el cansancio de la persona cuidadora,
con repercusiones tanto en la funcion fisica, emocional como en la social. Asi,
pueden acceder a recursos y tener opciones de ocio y recursos para mejorar la

salud imposible cuando no se dan estas circunstancias.

El contratar personas que se encarguen del cuidado a mayores dependientes
libera a la familia, y en concreto a las personas cuidadoras, de la sobrecarga, pero

al tener que pagar, no todos pueden asumir su costo. El pertenecer a grupos con
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mas posibilidades econémicas protege frente a las repercusiones negativas del
cuidado familiar (Escolar 2008). Es decir, favorece utilizan una estrategia de

cuidados independientes o de gestion de los cuidados.

Sino pudiéramos pagar una persona las 24 horas, entonces, tendriamos que
guedarnos nosotros, a los cuidados no le afectaria, lo hariamos nosotros, a
lo que afectaria seria a nuestras vidas..., yo estaria mucho mas cansada, en
la habitacion de mi madre hay 2 camas, yo antes me quedaba y me
despertaba las veces que ... y la sefiora tenia su habitacion hasta que llegd
un momento que le dije: mira de lunes a viernes te quedas ta con mi madre
y yo me quedo en la otra habitacion y el sabado y el domingo me quedo yo
con mi madre que ella (Marieta) también tiene que descansar. E CONSUELO

...en clase social media y baja el cuidado corre mas a cargo de la familia ;jno?
Y en zonas donde en un momento dado el poder adquisitivo les permite
contratar a alguien que realice el cuidado, se nota que tienen menos
problemas de salud... GD MEDICOS/AS

...ahora desde que he metido a una mujer interna estoy mucho mejor (lleva 5

meses) yo trabajo en la consulta de mi marido por las tardes. E CARLA

En grupos con menos poder adquisitivo, con frecuencia, los gastos se cubren
mediante la venta de patrimonio y el consumo de los ahorros acumulados. La
gestién de este proceso es una fuente habitual de friccién entre los familiares de la
persona dependiente y entre familiares e instituciones. Las pensiones de las
personas dependientes generalmente no son suficientes para cubrir los gastos
necesarios y es por ello que recurren a los ahorros generados de toda una vida de
trabajo o son los familiares, mayoritariamente los hijos/as quienes tienen que aportar

ayuda suplementaria para poder llegar a saldar los gastos ocasionados.

‘Aqui hay un gasto mensual, de casi las 400 mil pesetas, jcasi las 400 mil
pesetas! Y mi pension es“..porque cuidar a alguien tiene muchos gastos, y te
asfixia econémicamente, empiezas a recortar de todos sitios para poder llegar

a fin de mes. Te ves a veces muy necesitada de ayuda econémica, porque los

ahorros se han terminado y las esperas son muy /argas.” E. JULIA.
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“Si, pero ya se va a acabar porque es que los poquitos ahorros que tenian, mis
padres son pobres, los poquitos ahorros que han tenido ya se han agotado,
entonces, la verdad que la, lo que es la sociedad ayuda muy poquito a las
personas asi.” E. ESPERANZA

“Hasta hace muy poco todo se ha pagado con el dinero de ella y desde hace
cuatro o cinco meses lo estamos pagando entre los cuatro. El nivel econémico
influye en los cuidados a nuestros mayores, la vida es como es y si ho hay
posibilidades econdémicas, se cuida como se ha cuidado toda la vida, haciendo
lo que puedes...” E. MARCOS

5.2.2.4. Influencia de las relaciones familiares (generacion)

De acuerdo con los datos del IMSERSO, 2005, un 7.0% de las personas
cuidadoras indica que tiene conflictos con su pareja por motivos relacionados con
el cuidado de su familiar IMSERSO, 2005; Rodriguez, 2002).

Cuando la relacion parental entre cuidador/a y persona cuidada es de
matrimonio mayor que conviven solos porque sus hijos e hijas han formado su
propia familia y viven independiente, nos hemos encontrado con situaciones que
muestran una profunda soledad y cansancio en la persona cuidadora, pero con una
clara conviccion de que ni sus hijos ni sus hijas tienen que asumir responsabilidades

en el cuidado.

Francamente hasta ahora me sigo valiendo yo bien. Que tengo una
necesidad yo de salir a algun sitio... cuento con ellos, con decir ven y quédate
con papa que yo voy a salir. Pero que mas le voy a pedir... Muy triste, yo...
muy triste... sin ilusién por nada, porque aqui que ilusibn vamos a poder

tener... No me ilusiona nada. E MANOLI

“Mis hijos tienen sus hijos y cada uno su trabajo y sus problemas. Yo
siempre he procurado no darles la carga a mis hijos, ellos no tienen la culpa
de nada, y afadirle el problema de su madre, seria amargarles sus vidas,
cada uno tiene sus problemas en sus casas. Yo procuro no darles problemas
a ellos.” E FABIAN
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No ocurre lo mismo cuando la persona mayor dependiente que precisa
cuidados es la madre o el padre, en estas situaciones parece claro que la
responsabilidad del cuidado es de todos los hijos e hijas y, generalmente,
determinados cuidados o responsabilidades de las hijas, asi lo creen los hermanos
y la persona cuidada, madre o padre, disipAndose de alguna manera la angustia o
tristeza al compartir la carga del cuidado.

Cuando por ejemplo me voy de vacaciones, ahi si que hemos tenido que
compartir el tiempo, y mis hermanos no es que se hayan quedado pero si
gue han pagado a una persona para que se queden con ella, y si, yo he
dispuesto de esos 15 dias pues yo he viajado o me he ido a la playa esos 15
dias. E CHARO

...aqui nos apretamos todos el cinturon y dos personas pagamos lo que sea
dentro de nuestras posibilidades..., lo que se pueda,... entonces pensamos
gue esto seria la mejor opcién... (Y contrataron a una mujer que les ayuda

con la casa, la comida...) E MARTA

Cuido a mi madre y a mi hermano que tiene esquizofrenia. Mis otros

hermanos no se quieren implicar en los cuidados. E RAFAELA

En el grupo de discusién de médicos/as nos refieren que hay que diferenciar
cuando la persona a la que se cuida es un cényuge o es un progenitor. Si es un
conyuge no suele haber este tipo de conflictos, se asume el peso de los cuidados a
diferencia de los que suelen surgir entre los hermanos y hermanas cuando se cuida
a un progenitor/a. Probablemente sean las relaciones fraternales las que mas sufren
bajo el contexto de dependencia de un familiar mayor. En un escenario en que los
hermanos/as tienen que decidir en quién recae la responsabilidad principal del rol
de cuidador/a, las relaciones entre ellos se tensan, atraviesan momentos

conflictivos, o incluso pueden llegar a romperse definitivamente.

“O sea, cuando yo estoy cuidando a mi padre 0 a mi madre es distinto a
cuando yo cuido a mi pareja 'y es de mi misma edad ;no? Yo creo que son...y

cuando se cuida a pareja ahi si es verdad que sale mucho... porque ahi lo
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tienes que cuidar tu, cuando hay muchos hermanos, ti empiezas a

mosquearte con tus hermanos ;no?” GD MEDICOS/AS

En relacion con lo anterior, resaltar que con frecuencia, nos encontramos que
si entre los hijos e hijas hay alguna “soltera”, es ésta la que debe asumir la mayor
responsabilidad de los cuidados de la madre o el padre, en muchas ocasiones

justificado por ellas mismas.

Los sentimientos en estas cuidadoras son de resignacion, de soledad, de

rabia...

...hay otra (hermana) que..., ella esta casada y tiene su vida aparte y... no es

lo mismo..., no es lo mismo. E ANABEL

...yo soy la que supuestamente esta mas libre... no sé si es por el hecho
de que es un hombre o de gue tiene alguna reminiscencia machista de
hace afios, se escaquea bastante mas... GD CUIDADORAS/ES NSE
ALTO

Tengo rabia, no deseo mal a mis hermanos aunque he dicho a mis hermanos
mayores que tienen hijos, le he dicho 2 veces que la vida a todos nos pasaba
factura y que sus hijos ven lo que hacen sus mayores y que sus hijos los van
a cuidar de la misma manera que ellos cuidan a su madre, vamos que la
tienen abandonada. E RAFAELA

...pero a la hora de la ayuda han respondido poco (se refiere a sus

hermanos). En este caso me he sentido més sola. E CHARO

Ademas, la participacion o no de otros miembros de la familia en la asuncion
de responsabilidades en los cuidados familiares, influye en la manera de organizar

los cuidados y en la salud de las personas que cuidan.

Se identifica con claridad la fuerza del vinculo afectivo y de las relaciones
familiares no conflictivas en la salud de la familia en general, y de la persona
cuidadora en particular. Cuando las relaciones son relajadas, se buscan soluciones

gue benefician y respetan a todos los miembros de la familia. Las personas
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cuidadoras que cuentan con la colaboracion de otros miembros de la familia para
las tareas de gestionar, supervisar o asumir parte de los cuidados, tienen mas
facilidad para organizar los cuidados de su familiar dependiente, pueden compartir
el tiempo de cuidar y continuar con su proyecto vital en muchos aspectos, esta

situacion puede permitir utilizar la estrategia independiente o parcial.

... ella viene una tarde y se queda con ella para que podamos salir mi hermana

Y YO juntas, ¢no? Porque salir sola siempre... E ANABEL

Tengo mucho apoyo de mis hijos, dejan sus casas y vienen a ayudarme. E
JESUS

... hemos tenido la ayuda de mis hijos..., siempre habia alguien, habia un
equilibrio, mi hijo por ejemplo tenia las clases por las tarde y aunque hubiera
una persona que era la que ayudaba en la casa siempre estaba él de
referencia para en determinados momentos cosas mas personales para
ayudarle y deméas. E CARMEN

...mi hermano me ayuda cuando mi padre ingresa, el me ayuda a mi y vamos

los dos a una, porque me tiene que ayudar. E MONICA

El envejecimiento y la dependencia no lo hemos vivido muy mal porque
siempre hemos tenidos... el apoyo de una persona que hemos contratado,
ademas de la presencia de mis hijos. Yo creo que tanto mi hija como mi hijo
estdn contentos de devolverle a la abuela los cuidados que ella les dio
cuando eran chicos. E CARMEN

...fue un poco dificil, al principio estabamos muy desbordadas y muy
cansadas...tuvimos que pensar parar un poco y pensar qué era lo que nos

estaba pasando... nos hemos estado turnando las tres hermanas. E CONCHA

Cuando hay pocos recursos econémicos y conviven en el mismo domicilio la
persona cuidada y la cuidadora principal (asuncion total...) pero participa la familia
en la asuncién de responsabilidades en el cuidado, también contribuye
favorablemente en la manera de afrontarlo la cuidadora principal, le permite

continuar con su proyecto vital de vida y proteger su salud.
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Las mujeres cuidamos mas de la familia, pero yo no tengo quejas, porque tanto
mi hijo como mi marido, ellos no solo apoyan, sino que si tengo que hacer
algun curso ellos se quedan... tanto mi marido como mi hijo tanto como mi hija
también. E JUANA

Claro que si ha disminuido mi tiempo libre bastante... Cuando ya estoy
saturada, yo me busco mi tiempo libre, también tengo la suerte que ayudan

mucho en casa y participan mucho en casa. E JUANA

Tengo mucho apoyo de mis hijos, dejan sus casas y vienen a ayudarme.

Tengo una nieta, de mi hija, que me da mucha alegria verla. E JESUS

Sus hermanos se han volcado con él y estoy agradecida a toda la familia y a

los amigos. Esto es muy duro... E BEGONA

Nos hemos encontrado a personas cuidadoras con suficientes recursos
econdmico, nivel sociocultural alto, pero con poco apoyo de otros miembros de la
familia, y si resultan atrapadas, muy condicionadas por el cuidado que realiza a su

familiar, lo viven mal y en completa soledad.

...es que los fines de semana, aqui sola, me subo por las paredes..., la
muchacha viene de lunes a viernes, y el muchacho viene mafiana sabado por
la mafiana. E M2 JESUS

Hemos entrevistado también a personas con pocos recursos econémicos,
nivel de instruccion (sociocultural) bajo y con poco apoyo de otros miembros de la
familia, en unos casos porque aunque pida ayuda no se la dan (generalmente
cuando se trata de hermanos y hermanas...) y en otros porque no se les ocurre
pedir ayuda (generalmente cuando se trata de una madre o un padre a sus hijos e
hijas) resultan atrapadas, muy condicionada por el cuidado que realiza a su familiar,

conviven en el mismo domicilio y lo viven mal...

Mas que “na” es eso; no, no estoy fuerte, se hace uno el fuerte, pero no estoy

fuerte. Por momentos no estas fuerte. E CURRO
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...lgual que te he dicho que me he acostumbrado a vida social cero...la
situacion ahora esta mas o menos..., mas o menos controla, estabiliza y te
acostumbras un poco a seguir la rutina diaria asi (Repite la misma idea varias
veces ...) E CURRO

... Es que si no tengo ayuda es que no puedo ir ni al mercado, ni a ningtin sitio
porgue estoy sola, hmm, vamos tengo mis hijos pero, cada uno esta en su
casa y... ahora se casan y necesita el marido y... cuanto mas, a mi, me van a

echar una mano de na. E LOLA
5.2.2.5. Influencia del tiempo que llevan cuidando

M2 Carmen Abengozar y Emilia Serra (1997), encontraron que la variable que
contribuye en mayor medida a explicar las discusiones con familiares es el tiempo

gue se lleve cuidando.

El tiempo que se lleva asumiendo el rol de cuidador o cuidadora juega en
contra de las personas cuidadoras: los sentimientos de tristeza, culpa, soledad...
van haciendo que el cuidado se perciba de una manera mas pesada, que se realice
con peor disposicion y que afecte negativamente en la salud de las personas

cuidadoras.

Las obligaciones que implica el cuidar unida a los sentimientos de culpa o
abandono del familiar, provocan que el tiempo de ocio o dedicado a las relaciones
familiares sean cada vez menores y ello conlleva una pérdida de amistades, ya que
la persona cuidadora principal se va aislando para dedicarse a cuidar. La familia se
resiente y suele haber conflictos familiares, problemas de pareja, sentimiento de

abandono de los hijos, sobre todo si éstos son pequefios.

Es que es normal, entonces hay un momento que te vas aislando cada vez
mas ¢no? E ANABEL

Mi relaciéon con mi marido ha cambiado mucho quizas he tenido yo la culpa,
estamos amargados y nos contestamos mal los dos. No lo trato mal, pero él

quiere unas cosas y yo no, por ejemplo las relaciones sexuales, es que no
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puedo, accedo pero sin ganas, cuando siempre hemos sido un matrimonio

muy carifioso, unidos toda la vida. E BEGONA

La dedicacion con mi marido, las 24 horas, si salgo, salgo corriendo, si voy a
algun sitio corriendo, y las 24 horas... Llevo 30 arios cuidandole y a mi madre
16 afios con Alzheimer, que también la he estado cuidando, sin ayuda de
ningun tipo, pero ella murié hace unos afios. E GRACIA

Ahora apenas tengo amistades porgue yo salgo a unas horas que no sale
nadie, a las 4 de la tarde. E REYES

Yo ya estoy desconectada de todo, mis amistades no me llaman ya, porque

como siempre digo que no puedo ir. E JULIA

Cuidar durante mucho tiempo genera agotamiento y cansancio. Este
cansancio en todas las esferas se manifiesta en los discursos. Un factor que influye,
sobre todo en la funcidén social es las repercusiones econdmicas que tiene el
cuidado de larga duracion, supone para las familias una carga econémica que les

asfixia y produce angustia.

...mientras mas afios van pasando te encuentras con menos ganas, menos

voluntad, menos animo. E ANABEL

...que yo me llevo unos fondos ahorrados para disfrutar de nuestra vejez que han
desaparecido y yo tenia una casa que ha desaparecido, que se ha convertido en

dinero jy ese dinero se esta extinguiendo! E BARTOLO

...cuidar a alguien tiene muchos gastos, y te asfixia econdmicamente, empiezas a

recortar de todos sitios para poder llegar a fin de mes. E JULIA

5.2.2.6. La formacién e informacion en salud como facilitadora del

cuidado

Para realizar los cuidados a sus familiares en el domicilio, la experiencia y

formacion que tienen las distintas personas entrevistadas, es variada.
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Algunas personas cuidadoras cuentan con conocimientos porque previamente ya

habian cuidado a personas dependientes.
Soy cuidadora de siempre. E RAFAELA

... toda mi vida he cuidado, siempre he estado cuidando, yo cuando era chica, la

vecina de enfrente tenia gemelos y yo le cuidaba a los gemelos. E CONSUELO

... llevo toda mi vida cuidando de ella, y a mi tia unos cinco afos que volvié de Suiza
E JUANA

Aprenden en ocasiones por intuicion, y de forma autodidacta. Reconocen no
estar capacitados/as para cuidar en determinados momentos (por ignorancia o por
problemas de animo), en casos de deterioros cognitivos severos planteandose

entonces la posibilidad de utilizar Centros de Dia y Residencias.

En eso soy autodidacta, yo me he procurado informarme, he ido a la

farmacéutica de enfrente, una sefiora muy agradable... E BARTOLO

Se hace referencia a los talleres de cuidadoras que se realizan en los Centros
de Salud, algunas personas han acudido a ellos y otras comentan que si bien se les
han ofertado, por sus circunstancias personales y familiares no han podido acudir.

...Siempre que han tenido algin curso... se me ha informado aunque por

circunstancias no he podido atender. E CHARO

...he estado en un curso de cuidadoras que me ha ido muy bien, cada uno cuenta
su historia y esta muy bien porque aprendes cosas y también te desahogas con

personas que te comprenden. E JUANA

Hay varias personas cuidadoras que realizan actividades profesionales en el
campo de la salud (de la medicina, farmacia, enfermeria, auxiliares, celadores/as...)
gue aprovechan sus conocimientos profesionales y del funcionamiento del sistema

sanitario para organizar los cuidados.

...yo que soy enfermera, la lavaba mas veces a lo mejor que mis otras

hermanas aunque ellas también la han lavado. E CONCHA
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Trabajo en la sanidad, siempre he estado con ellos, si han ido al médico, he

ido yo con ellos (siempre pendiente). E CONCHI

...porque el cuidador ideal era yo, porque era médico y ademas estaba
divorciado. E DANIEL

Soy farmacéutico y mas o menos tengo conocimientos sobre estos temas,
también estoy rodeado de médicos y enfermeros de quien tirar en un momento
dado... E DIEGO

Hay ONGs y asociaciones que realizan cursos de preparacion para el
cuidado cde personas dependientes utilizadas en gran parte por cuidadoras

inmigrantes como acceso a puestos de trabajo.

...Ibamos, asistiamos a caritas de la iglesia de San Sebastian y ahi nos dijeron
gue si podiamos tomar cursos también de cuidados de personas mayores por
médicos del mundo y ahi tomamos, hicimos el primer cursillo, y ese cursillo a
mi me ha valido para los demas trabajos que he tenido. GD CUIDADORAS/ES
NIVEL BAJO

...y aqui he aprendido mucho mas por ejemplo lo de las escaras, yo lo sabia
porque yo habia hecho un curso de geriatria también, pero esto me ha venido
muy bien para recordar todo lo que yo habia aprendido. GD CUIDADORAS/ES
NIVEL BAJO

En los grupos de discusion de profesionales se habla de la labor realizada
por las enfermeras de familia fundamentalmente y de otros profesionales sanitarios
(Enfermeras/os de la gestion de casos y Fisioterapeutas) sobre la ensefianza de
cuidados tanto en el domicilio como en el Centro de Salud. También se nombran los

talleres realizados previos al alta en los hospitales.

Un cuidador hombre con una enfermera de enlace y una enfermera en su casa
para movilizacion del enfermo sin dafios de espalda, 4 recetas bésicas de

cocina para el cuidado de su mujer, cuatro curas basicas... GD MEDICOS/AS

...hicimos un estudio donde determinamos que la calidad de los cuidados
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prestados por hombres y mujeres cuando recibian formacién era similar, el
nivel sociocultural suele ser medio o bajo, se ha avanzado mucho en el tema
de formacion e informacion a las cuidadoras tanto en los domicilios como en

la asistencia a talleres o grupos de apoyo. GD ENFERMERAS/OS

...hemos ofertado muchos sobre los talleres de formacién e informacion, pero
yo creo que es formacién e informacion ya la tienen, incluso algunas de estas
personas que cuidan son expertisimas, a lo mejor hay que mejorar algunos
aspectos concretos, pero de otra forma y como bien han dicho por aqui, el
tema del apoyo psicosocial y el que eso esta bien que ellos vean que tienen
algo gratificante que les mejora su vida. GD ENFERMERAS/OS

Aungue esto no ocurre siempre, en algunas ocasiones el personal sanitario
no es consciente de lo que supone el dar de alta a una persona dependiente. A la
familia se le hace complejo el cuidado y no siempre cuentan con profesionales
sanitarios accesibles para consultar una duda (Brea).

“A veces las curas nos las dejan a las familias, y son complicadas.” E
JULIA

"El médico es un caballero, es muy poco hablador. Ha venido por aqui
alguna que otra vez, a mi me da apuro llamarlo, pero si lo llamo viene."
E FABIAN

En los grupos profesionales, y con mas relevancia en el de las enfermeras y
enfermeros, se referencia la fuerza que tiene la formacion e informacién previa o
recibida por las personas cuidadoras a la hora del abordaje, la planificacion y el
reparto de las tareas en el cuidado, asi como en las percepcion y manifestaciones

de cansancio

...Se les ha dado a los cuidadores mucha formacién/informacién y eso puede

generar sobrecarga mas que aliviarlos. GD ENFERMERAS/OS

5.2.2.7. Las medidas institucionales
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Como se ha contemplado en el marco tedrico, existen una serie de factores,
acerca de los cuidados y de la atencion a la dependencia que conforman una
especie de “sentido comun” que ha sido la base para regularlos politica e
institucionalmente (Carrasquer 2013). Estos son: el espacio “natural” de su
expresion (el d&mbito doméstico y familiar), los sujetos de la acciébn de cuidar
(mujeres), la naturaleza de su ejercicio (emocional), los criterios de su regulacion
(informalidad), o su dominio (privado). Estos supuestos han sido incuestionables
hasta ahora y son los que explican la importante carga moral que les acompafa
(Serrano et al. 2013).

La “crisis de los cuidados” ha obligado a revisar estos supuestos y la
orientacion de politicas y dispositivos de intervencion, como por ejemplo el impacto
e idoneidad de la Ley de Dependencia a nivel estatal y el Plan de Apoyo a las

Familias Andaluzas a nivel andaluz.

En este marco, nuestro estudio aporta que tal vez cuando se toman medidas
para un colectivo pero sin contar con las personas protagonistas a quienes van
dirigidas, no solo no sirven, sino que a veces producen el efecto contrario. También
es importante contar con profesionales que han ido abriendo camino, con modelos
integradores, a veces con intervenciones creativas, y que pueden aportar su

experiencia.

En el caso de las ayudas institucionales analizadas hay algunas de ellas
como la ayuda a domicilio, los centros de estancia o los talleres de cuidadoras que
producen en ocasiones mas estrés en las personas cuidadoras que ventajas para
su salud. En un estudio previo de nuestro equipo (Casado-Mejia et al. 2014), se
constaté que tener que planificar y gestionar una organizacion del tiempo para
disfrutar estas ayudas, afiadia estrés a las personas cuidadoras. Por ejemplo, hay
que organizar como llega y se recoge a la persona dependiente del Centro de
Estancia, hay que liberar el tiempo necesario para acudir al taller de cuidadoras
(ademas del revulsivo que a veces supone tomar conciencia de la propia situacion,

aunque los talleres proporcionen estrategias de afrontamiento). Rafael del Pino et
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al. (2014) encuentran relaciones positivas cuando la percepcion de apoyo social es
satisfactoria.

En cuanto al Servicio de Ayuda a Domicilio, las familias que lo tenian referian
su insatisfaccion por los continuos cambios en la persona y el horario, escaso

tiempo y baja implicacion. Todo esto generaba més estrés que apoyo.

Muchos de los estudios realizados desde una perspectiva de género, y con
los que coincidimos, insisten en la necesidad de revisar el disefio de las politicas
publicas para integrar las vivencias invisibilizadas que experimentan muchas
mujeres, y tener en cuenta el papel central que juegan las presunciones culturales,
integradas en las intervenciones publicas, en la reproduccion de relaciones

politicamente asimétricas entre hombres y mujeres (Serrano et al. 2013).

Al relacionar las medidas institucionales ofrecidas con la salud de las
personas cuidadoras vuelve a surgir la sensacion de que son insuficientes, que no

cubren todo lo que debieran, pero alivian.

...yo no la puedo levantar solo, tengo que esperar que venga la chica auxiliar,

todo el dia pendiente de ella, yo tengo 3 horas de auxiliar. E FRANCISCO

...ella tiene ayuda domiciliaria por la dependencia, de 70 horas, hombre, para
mi no es suficiente, para mi seria las 24 horas, porque yo casi necesito el
mismo cuidado que mi mujer, debido a las condiciones que estoy y tengo 75

afios, que no soy ningun nifio. E FRANCISCO

Los grupos profesionales advierten que a veces la remuneracion a la
cuidadora la convierte en cuidadora por obligacion, desentiéndase mas el resto de
familiares ya que esta persona esta pagada, recibe unos ingresos por el cuidado
gue presta y esto la hunde mas en su condicién de cuidadora y tiene un impacto

negativo en su salud, expresandose en un mayor cansancio.

...cuando es cuidadora remunerada por la Ley de Dependencia...hay un

impacto negativo en cuanto que la familia da un paso atras...entonces hay una
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disfuncion familiar y un impacto negativo en la salud de la cuidadora... GD
ENFERMERAS/OS

Sobre los resultados relacionados con las ayudas institucionales de la ley de la
dependencia, puede sorprender el hecho de que disfrutar de alguna de estas
ayudas suponga un aumento de la sobrecarga percibida, puesto que son medidas
disefiadas para aliviar la carga de cuidar. Para comprender este resultado habria

que analizar las medidas en cuestion, como estan disefiadas, como se prestan.

5.3. Las estrategias adoptadas para los cuidados y su relacién con la
salud de las personas cuidadoras

5.3.1. Personas cuidadoras que han optado por la estrategia de
asuncion total de los cuidados.

Nos encontramos con una persona cuidadora familiar atrapada por la
asuncion de toda la responsabilidad en la realizacién de los cuidados, con poca
ayuda familiar muy agotada y manifestando soledad y, en algunos casos dejando el

trabajo para cuidar a su familiar.

Esta estrategia de asuncion total del cuidado repercute negativamente en la
salud de la persona cuidadora fundamentalmente por la sobrecarga y agotamiento
fisico, pero vive como mas normalizada la falta de tiempo para si, la familia y las
amistades, son personas mayores, que han desarrollado su proyecto vital y
generalmente con otra concepcion del ocio, sobre todo cuando la cuidadora es una

mujer.

En cuanto al parentesco, esta situacidn es mas frecuente en parejas de
matrimonios que viven solos y uno de los dos es dependiente y el otro miembro de
la pareja le cuida, los hijos e hijas estan independizados porque ya formaron su

propia familia.

En esta estrategia es donde se sitian muchos hombres cuidadores: el perfil de
hombre cuidador esta cercano a la edad de jubilacion. Es decir, los varones suelen
incorporarse al cuidado al final de su vida laboral para cuidar a su esposa
(Fernandez y cols. 2013, IMSERSO 2008).
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Dedican las 24 horas del dia al cuidado de su familiar, que generalmente es

conyuge.

Yo dedico a mi mujer las 24h, porque me he quitado de mi trabajo, me dedicaba a
dibujar y pintar en casa, tenia encargos de pintura, hasta que me lo ha quitado
también porgue me deja tan agotado, el cuidar a otra persona es lo mas duro que

hay en el mundo... No salgo de casa desde hace muchos afios. E FABIAN

...es que los fines de semana, aqui sola, me subo por las paredes... Cuando esta
la muchacha aqui lo paso bien, hablo con ella, hablamos y entonces es un tubo de
escape mio poder hablar, ahora, cuando estoy sola, como él no mantiene una
conversacion, es que me pongo fatal, llamo a mi hermana por teléfono, a otra, y asi
paso el dia... E M2 JESUS

Muchas veces no cansancio sino... como te contaria. Mal, de verlo a él mal, de
verme yo a mi también mal, sin ilusion por nada... Mi dia a dia, es muy simple.

Miralo, estar en casa y cuidar de él... Otra cosa... no hay. E MANOLI

Se dan algunas situaciones también que la persona dependiente es el hijo o
hija y la persona cuidadora es la madre y al contrario que la persona dependiente

es la madre y cuida el hijo o la hija.

... Desde que mi hijo esta asi... ya no soy yo, mi animo, yo era una persona muy
alegre, que me ha gustado mucho el salir, pero ahora no soy yo... Yo no tengo ganas
de nada, yo estoy muerta, yo estoy muerta. No hay nada que me alegre... E
BEGONA

...ahora desde que mi madre esta asi, estoy peor de la depresion. E JAVIER

Si llevan mucho tiempo cuidando el agotamiento es mayor y las dificultades

en la relaciones se agravan (Abenzoar y 1997).

La dedicacion con mi marido, las 24 horas, si salgo, salgo corriendo, si voy a algun
sitio corriendo, y las 24 horas... llevo 30 afios cuidandole y a mi madre 16 afios con
Alzheimer. E GRACIA

Cuido a mi madre desde hace 10 afios. E PACO

Cuido a mi marido desde hace cuatro afios y medio. E REYES
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Mi caracter ha cambiado, estoy mas agresiva, tengo menos paciencia con mi madre
y con mi marido. Somatizo muchos los dolores estoy llena de dolores y mi marido
me dice que se debe a la ansiedad que tengo. E CARLA

En algunas situaciones la persona cuidadora ha tenido que dejar el trabajo
para poder cuidar a su familiar. Estas personas se encuentran en ese 54.4% de
cuidadoras que segun el INE (2013) han tenido consecuencias en su vida laboral o

situacion econémica por cuidar.
El dejar de trabajar repercutié econdmicamente, hipotecamos el piso. E FABIAN

Yo estoy por la marfiana con ella y por la tarde, dejé de trabajar para cuidarla... E
ANABEL

Este tipo de cuidado repercute negativamente en la salud de las personas
cuidadoras. Aunque refieren problemas emocionales por cuidar, las repercusiones

son fundamentalmente a nivel fisico.

Yo tengo una lesion, un hueso fuera, una vértebra fuera de lugar en el lumbago,

tengo por aqui (cervicales) otras vértebras también lastimadas. E ANABEL

A nivel fisico estoy poniendo un barrigén de no hacer ejercicio...y lo de los rifiones,
los tengo fatal (se refiere a la zona lumbar). Ahora estoy con rodilleras porque me

he cargado las rodillas de cogerla, subirla y bajarla. E JESUS

...de los huesos estoy fatal, tengo fibromialgia, no sé si me ha venido por cuidarlo,

pero lo que si sé es que yo por dentro estoy muerta. E BEGONA

.. Si, problemas emocionales si , hay veces que estoy mal, hay veces que digo
¢ por qué me esta pasando esto?... me veo impotente, quiero abarcar mas de lo que
puedo. E GRACIA

Me duele la espalda ya que la levanto tiene rotas las dos caderas y los dos hombros
todos con protesis. A veces al acostarme noto algun dolor de espalda al darme la

vuelta y en esta cadera algun dolor, pero voy tirando. E PACO

... tuve un ataque de ansiedad. Me fui a pasar unos dias a Cadiz porque todos
pensaron que era lo mejor para mi y asi podria descansar, pero me “largaron “al

nieto y para mi fue un suplicio. E REYES
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Aceptan como normal la situacién de aislamiento que viven y las renuncias
que tienen que hacer. Se quejan que no tienen tiempo para si pero lo ven normal,
con lo que no muestran gran insatisfaccion con el tiempo de ocio y por tanto la
percepcion subjetiva de su sobrecarga no es tanta (Del-Pino-Casado y Ordofiez-
Urbano 2015).

Es que es normal, entonces hay un momento que te vas aislando cada vez mas
¢no? E ANABEL

No salgo de casa desde hace muchos afos... no salgo para nada y ni se me ocurre

dejarla sola ni un momento. E FABIAN

Yo antes hacia deporte, ahora nada, estoy enclaustrado. Yo ya ho tengo amigos, yo
he creado 5 sociedades gastronémicas y me llaman para ir a comer de vez en

cuando, y no puedo ir. E JESUS

Para mi es muy importante el tiempo libre, es un tubo de escape, es que los fines
de semana, aqui sola, me subo por las paredes... Muchas veces me aburro, me

encuentro aburrida porque..., yo no me puedo mover E M2 JESUS

No salgo con gente, al principio me llamaban pero ya no lo hacen, porque tantas

veces les he dicho que no, E PACO

Mi vida ha cambiado mucho desde el AVC, yo antes andaba por toda la ciudad y sin
hora de volver, ahora apenas tengo amistades porque yo salgo a unas horas que no
sale nadie, a las 4 de la tarde. E REYES

El mandato de género no solo esta presente sino que se asume sin ninguln
cuestionamiento: las mujeres son las que cuidan y a los hombres se les comprende
gue tengan dificultades sobre todo en los cuidados relacionados con la higiene y en

las tareas domésticas.

La aceptacion del mandato de género sin cuestionarlo, estan cumpliendo con
su deber de cuidar como mujeres, coincide con el estudio cuantitativo de nuestro
equipo de investigacion, ser ama de casa, como es la situacion de la mayoria de las
personas que estan en esta situacién es un factor protector para predecir la

sobrecarga subjetiva (Casado-Mejia et al., 2014)
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La diferencia esta en la paciencia y el carifio que tenemos las mujeres y que los
hombres no la tienen... Las mujeres somos la mujeres, lo que nosotras le damos a

un enfermo, la dulzura, eso no lo tienen los hombres.E BEGONA
... yo creo que la mujer estamos mas capacitada para eso. E GRACIA

Yo me imagino que habra hombres que cuidan muy bien, pero serén los pocos. Creo
gue se agobian mas. Que ellos estan acostumbrados a hacer su vida fuera de casa,
gue si cervecitas, que si lo otro y eso de tener que pasar tantas horas dentro de la
casa cuidando alguien no estan acostumbrados. Nosotras estamos mas metidas en
casa. E REYES

... enla casa lo hago todo... que ningun hombre crea que la mujer se esta rascando
la nariz en la casa, yo estoy comprobando que no es eso, y ahora porque tengo la
ayuda de las mujeres, pero cuando yo tenia que limpiar y limpiar el polvo y fregar y
hacerlo todo, la plaza y mi mujer y todas esas cosas, entonces, yo preferiria trabajar
en una mina... (risas) E FRANCISCO

Algunas personas se quejan de los servicios sociosanitarios y del apoyo

institucional y otras estan satisfechas.

Tengo muy buena experiencia con los ingresos en los hospitales. En general veo
todo bien, pero lo que pasa es que esta masificado y por eso las cosas van lentas,
pero se hacen bien. Tenemos personal muy cualificado, mucho mejor que en la
privada. E PACO

...para mi no es suficiente, para mi seria las 24 horas, porque yo casi necesito el
mismo cuidado que mi mujer, debido a las condiciones que estoy y tengo 75 afos,
gue no soy ningun nifio... la ayuda a domicilio es tan importante para el enfermo

como la persona que esta con él, con ella. E FRANCISCO

Todo lo que he pedido de material, siempre me lo han dado. E MONICA

En muchas situaciones hemos encontrado que tienen una persona externa
que ayuda al cuidado ya sea por la ley de dependencia o privadamente. Esto
supone un alivio tanto para los trabajos de esfuerzo fisico como para apoyar el

descanso.
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Contratada por una agencia viene una auxiliar por la mafiana, la levantamos entre

las dos, y la llevamos al bafio, se bafia, vamos se ducha. E ANABEL

Ahora desde que he metido a una mujer interna estoy mucho mejor (lleva 5 meses).
E CARLA

Tenemos ayuda externa, esta desde la 9 de la mafana hasta las 8,30 de la tarde.
Por la noche estoy solo con ella. E FABIAN

Tengo la ley de dependencia concedida. Aunque en este pais esto estd muy bien
organizado, la ayuda es insuficiente. Tengo ayuda, 4 horas al dia, menos los fines
de semana que no viene nadie, y yo aparte he contratado a una sefiora para limpiar.
E JESUS

Con la ayuda de la dependencia me encuentro con mas margen de poder salir a
hacer cualquier recado, yo aprovecho cuando ella est4 aqui y salgo, pero a recados

cortitos, dentista, comprar, farmacia. E REYES

A veces tienen apoyo familiar, pero ven con normalidad que sus hijos e hijas

no se impliquen en el cuidado.

...vamos tengo mis hijos pero, cada uno esta en su casa y... ahora se casan y

necesita el marido y... cuanto mas, a mi, me van a echar una mano de na. E LOLI

Tengo un hijo nada mas y tiene su mujer y su hija, los fines de semana él se va por

ahi... Los hijos quieren vivir su vida. E M@ JESUS

Sus hermanos se han volcado con él y estoy agradecida a toda la familia y a los

amigos. Esto es muy duro. E BEGONA

Mis hijas son maravillosas las dos, pero no pueden echarme una mano, una vive en
Cadiz y tiene su trabajo y su marido en Cadiz y la otra, la otra vive en el aljarafe y

estd enferma también, ahora estd embarazada y bueno ahi estamos. E GRACIA

No es lo mismo una hija que una nuera... eso por supuesto... los varones si los
veo, ayer estuvo el mas joven, estuvo aqui con sus dos hijas cenando y demas
con nosotros, pero cada 5 o diez minutos... €l esta de director de un bancoy en

fin... y el otro esta siempre fuera, es militar... E JOSE MANUEL

No se plantean el ingreso en una residencia, lo vivirian mal. Tiene relacion
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con el “contrato moral” de cuidar en el seno de la familia, sin cuestionarselo
(Serrano, 2013)

Si meto a mi madre en una residencia, se me muere a los dos dias, y yo si que me
sentiria culpable (llora). E CARLA

Yo soy incapaz de meterla en la residencia, me da horror, soy incapaz de dejar a mi

mujer en una, antes me moriria. E FABIAN

El meterla en una Residencia me provocaria mas intranquilidad que culpabilidad,
estaria pensando, cOmo estara, y yo estaria mas intranquilo de lo que ya estoy
ahora, no disfrutaria solo, ya renuncié a todo, y ahora no podria estar tranquilo. E
JESUS

¢Residencia? Ni hablar, se moria y yo también. Yo me sentiria fatal muy mal, no
creo que estuviera mas libre. Si no quiero que vaya mi padre cémo voy a querer que

vaya mi hijo. Me moriria al otro dia. El se moriria y yo también. E BEGONA
No me he planteado el meterla en una Residencia, me sentiria fatal. E PACO

... son 52 anos juntos y si lo meto en una residencia, ya estaria muerto, me crearia

una culpa tremenda. E REYES

Se sienten bien de cuidar a su familiar, lo hacen por carifio, por compasion
(Garcia-Calvente 2004), porque es lo normal (Serrano 2013), aunque a veces
pierden los nervios y sienten que cuidar tiene muchos inconvenientes. Son los
sentimientos contradictorios que aparecen en el proceso del cuidado (Brea 2015),
si no se protege el espacio personal y no se dejan libres los afectos (Casado-Mejia
y Ruiz-Arias 2014).

Lo gue mas me motiva para cuidarlo es sobre todo mi relacién afectiva, que no es

decir porque es mi marido y yo me siento obligada, porque me sale de mi, porque

me da mucha pena de verlo...E GRACIA

Lo que mas me motiva a cuidarla es que yo veo que me necesita, y ya esta 'y es mi
mujer y la quiero con toda mi alma... y de ahi saco fuerza de flaqueza. E
FRANCISCO

Yo estoy satisfecho de lo bien que la cuido, el médico me dice que la cuido muy

bien. Si la he ingresado en el hospital siempre me han dicho que esta muy bien
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cuidada y eso para mi es una satisfaccion enorme. No me arrepiento de cuidarla,
aunque tenga que estar 20 afios méas. Mi vida no es placentera pero me siento muy
satisfecho. E PACO

Mas descanso, mas descanso, descanso..., yo eso es lo que necesito. E ANABEL

Bueno a veces pierdo los nervios y me siento algo culpable, pero considero que
Ramon esté super bien cuidado, y eso me relaja. E REYES

Yo veo mas dificultades que beneficios, porque practicamente beneficios no. E
JOSE MANUEL

5.3.2. Personas cuidadoras que han optado por la estrategia de gestién y
asuncién parcial de los cuidados.
Esta situacion se presenta mas en personas cuidadoras familiares, hijas
generalmente, que alternan el cuidado entre las hermanas y los hermanos y con
bastante frecuencia tienen contratada a una persona para que ayude en el cuidado,

suelen mantener el trabajo fuera de casa.

La situacion es de una gran sobrecarga, muy aumentada en el caso de que la
cuidadora sea mujer: Trabajo fuera de casa y durante ese horario, generalmente
tienen una persona contratada para el cuidado de su familiar, que se marcha en
cuanto llega, a partir de entonces se responsabiliza de los cuidados de su familiar
dependiente, de las responsabilidades familiares con los hijos e hijas, con la pareja,

con la casa, la compra, la comida, etc., etc.

Mi madre en los Ultimos afios esta seis meses con mi hermana y seis aqui. En el
fondo lo adaptabamos a la cuestién del clima. Cuando no estd mi madre aqui estoy
mucho mas relajada y estoy tranquila porque sé que esta con mi hermana muy bien
cuidada. E CARMEN

La chica ahora me espera hasta que yo llegue sobre las tres y veinte, entonces se

va y ya me quedo yo “pa té” y fines de semana completos. E CURRO

Yo lo que quiero es que, cuando yo llegue a casa del trabajo, mi padre esté bafiado
y cenado. Ahora mismo no tengo vida propia, mi vida es cumplir el horario de trabajo

que tengo y... E JULIA
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Observamos que es la estrategia de organizacion de los cuidados que mas
afecta a la salud de las personas cuidadoras por el agotamiento fisico y emocional.
Es evidente que compatibilizar cuidado y trabajo supone sumar tareas, dificultades

y cansancio.

Ser hija o hijo aumenta el cansancio. Este resultado coincide con las
conclusiones de Rafael-Del-Pino et al. (2014) y Conde-Sala et al. (2010), aunque
en otros estudios no se confirmo la relacion (Pinquart y Sorensen, 2011). Estos hijos
o hijas que suelen encuadrarse en este tipo de estrategia son personas adultas que
por las circunstancias tienen que hacerse cargo del cuidado del padre o la madre
dependiente, pero no renuncian a su trabajo remunerado respondiendo a un modelo
social ideal de personas, hombres y mujeres independientes a través del trabajo, lo
gue aumenta su sobrecarga, (Carrasco, Borderias y Torns 2006). La actividad
laboral simboliza un espacio de libertad y autonomia, pero a la vez las dificultades
para cumplir pueden generar inestabilidad, baja autoestima y miedo al futuro laboral.

He tenido que dejar de trabajar, pero vamos... un mes, dos meses. E M@ CARMEN

Si mi madre hubiera estado en otras condiciones fisicas mi vida hubiera sido de otra
manera. A lo mejor estaria casado, con nifios estaria trabajando en Madrid o
Cordoba. Pero yo en mi situacién solo puedo buscar trabajo en Sevilla, y o mas
cerca de mi casa, de donde yo vivo. E JOSE ANTONIO

Las exigencias del cuidado implican, en muchas ocasiones, problemas para
cumplir el horario laboral (IMSERSO 2010, Rodriguez 2004), tener que solicitar
reduccion de jornada laboral, abandonar el trabajo o que éste se resienta de alguna
manera (Encuesta de Apoyo Informal a Mayores en Espafia, 2004, Casado-Mejia
2013b, INE 2013). Como reflejan los resultados, son las mujeres las que tienen que
modificar o abandonar su trabajo remunerado si lo exige el cuidado. Esto genera en
muchas mujeres que buscan valoracion y validacion social, una intensa frustracion
(Lefley 1997).

Ahora mismo no tengo vida propia, mi vida es cumplir el horario de trabajo que tengo
y que es muy amplio, el transporte se lleva mucho tiempo. Yo dedico al trabajo con
las propinillas, que nunca se cierra a las horas, méas luego el transporte unas 12
horas o mas. E JULIA
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A pesar de tener que cumplir con un horario laboral, siguen encargandose de
cubrir las necesidades basicas, ellas las “adjudicadas” a las mujeres, ellos estas

actividades basicas las delegan (Garcia-Calvente 2011)

Yo realizo el cuidado personal de mi madre y superviso el bafo, la atencién y el
cuidado de mi padre. E ANTONIO

No tengo grandes dificultades porque las mujeres contratadas resuelven la mayor
parte de los cuidados, casi todos, tanto de mi padre como de mi madre y también

las necesidades de la casa; limpieza, comida, plancha... E ANTONIO

Yo cuido a mi madre, tengo contratada a una persona las 24 horas, que cuida a mi
madre y yo la superviso, mi madre lo que quiere es que la cuide yo y le da mucho
coraje que la sefiora la cuide. E CONSUELO

Tengo una amiga que lo cuida por la mafiana mientras que yo trabajo, luego a las
cuatro llego yo a casa, ella se va a las 3 y media cuando termina de preparar la
comida y de almorzar, recoge la cocina y ya se marcha, y ya me quedo yo, hasta
gue nos acostamos. E M@ CARMEN

Esta 6 meses con mi hermana y seis conmigo en funcién del clima. E CARMEN

Ademas genera sentimientos negativos relacionados con el abandono de la
familia y las amistades, disponiendo de poco espacio para el ocio, en esta asuncion
parcial del cuidado, la persona cuidadora tiene menos tiempo para ella misma,
familia y amistades y se genera malestar, se sienten mal, y con repercusion negativa
en la salud y calidad de vida de la cuidadora. Tienen su proyecto de vida propio y lo

quieren desarrollar, pero no pueden.

Las relaciones interpersonales son importantes para la calidad de vida de las
personas, se reflejan en el uso del tiempo. Alguien que trabaja (remunerado) y cuida
(no remunerado) suele reducir el tiempo libre (Bittman et al., 2004, EAIME 2004,
Fermina Pérez Rojo, 2006) porque no hay mas horas en el dia. Asi se reduce
también la posibilidad de establecer y mantener relaciones sociales. (Carrasco,
Borderias y Torns 2011, Fast, Williamson & Keating 1999).

Me ha afectado en salir bastante menos, siempre he tenido el apoyo de mis hijos en

principio renunciaba voluntariamente (a salir) porque no me sentia cémoda y por
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ejemplo si quedaba con mis amigos siempre en un entorno cercano para ir y venir a

ver qué estaba haciendo y demas porque... no me sentia bien ;sabes?

... me he acostumbrado a vida social cero... la situacion ahora esta mas o menos...
control4, estabiliza y te acostumbras un poco a seguir la rutina diaria asi (Repite la
misma idea varias veces...) jMe ha tocao lo que me ha tocao! Y como he tenio las

ventajas de hijo Unico, ahora tengo las desventajas y ya estd. E CURRO

El mandato de género esta presente y sigue siendo una mujer la cuidadora
principal, y si no hay mujeres entre los hermanos entonces lo asume un varon,

generalmente si éste es soltero y si vive en el mismo domicilio.

Cuando las mujeres intentan responder al nuevo ideal de mujer
independiente pero no pueden abandonar totalmente el mandato de género, (Bover
y Gastaldo 2005), afiaden al cuidado el trabajo remunerado. El trabajo doméstico o
de cuidados no se sustituye o comparte, asi que el cansancio aumenta. Esta idea
coincide con M2 del Mar Garcia-Calvente (2011) que sefala que la sobrecarga es
mayor en las mujeres porque las jornadas de trabajo para ellas, fuera y dentro del
hogar, son interminables y M2 Luz Esteban (2003) que incide en la distribucion
desigual y discriminatoria no solo de los recursos materiales y econémicos, sino de
los tiempos entre hombres y mujeres debido a la division sexual del trabajo que
comporta esta especializacion femenina en el cuidado. Se generan asi tensiones al
no poder desempefar todas sus obligaciones tan bien como les gustaria
(Abengozar y Serra 1997, Flores 2014)

Yo hablo poco con mi madre no tengo nada de qué hablar le falta un poco de
conversacion si hubiera sido chica hablariamos méas. E JOSE ANTONIO

Yo pienso que por la maternidad tenemos mucha sensibilidad, por el hecho de ser
madres, de ser mas que nada madres tienes una sensibilidad especial... E M2
CARMEN

Las mujeres resistimos mas, mucho mas, somos mas fuertes. E ISABEL

Estan tan sobrecargadas que reciben bien cualquier tipo de ayuda,
consideran positivas las prestaciones de la ley de dependencia, pero se quejan de

los recortes en los ultimos afos.
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Mi madre tiene concedido como material de apoyo: una cama articulada con dos

barandillas, un colchén viscoelastico, una silla de ruedas y una gria. E ANTONIO

Mi madre tiene la ley de la Dependencia y me parece estupendamente, con eso
pagamos la mitad de la sefiora interna y la otra mitad la pagamos entre todos los
hermanos, somos 3 hermanos. E CONSUELO

Es un atraco a las prestaciones sociales, nunca antes visto, recortan en un 15% la

ayuda econdmica y no contempla la cotizacion a la sequridad social.... E ANTONIO

Lo mas frecuente es que tengan una persona contratada para que realice el
cuidado a la persona dependiente durante el tiempo de la jornada laboral fuera de
casa de la persona cuidadora familiar. Claro, siempre que haya posibilidades
econdmicas, pero cuando no es asi la contratan justo el tiempo que la persona
cuidadora familiar esta en el trabajo para que cubra los cuidados en ese horario.
Como se ha comentado en esta aspecto el nivel socioeconémico es muy importante
(Escolar, 2007)

... bueno empecé con una chica que venia 2 horas por la tarde, tres veces en
semana, ella venia y yo salia corriendo por ahi a liberarme, tenia poquisimo tiempo,
pero lo hacia, después tuve que coger a otra chica... Ahora tengo una persona

interna, todo el dinero de ella es para sus gastos, para sus gastos... E CARMELA

Tenemos actualmente una chica marroqui interna, la paga mi madre. He pedido la
ley de dependencia hace poco, pero no le veo mucho futuro a eso. E JOSE
ANTONIO

El fin de semana tengo que ir pidiendo favores o pagando tiempo extra para poder
ir al cine. E JULIA

Si no pudiéramos pagar una persona las 24 horas, entonces, tendriamos que
guedarnos nosotros, a los cuidados no le afectaria, lo hariamos nosotros, a lo que
afectaria seria a nosotros, a nuestras vidas..., yo estaria mucho mas cansada. E
CONSUELO

Las posibilidades econdémicas influyen totalmente. La persona que la cuidaba y
cuidaba de la casa le pagamos mas dinero que el que tenemos por la ley de la
dependencia (los tres ultimos meses). Otra persona que contratamos algunas tardes

cuando no puede estar mi hijo y yo trabajo es otro gasto mas. E CARMEN
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Se guejan de las repercusiones en su vida, les afecta a su proyecto vital,
tanto en lo laboral, como ya se ha comentado, como en los espacios y actividades
que formaban parte de su vida. Como refieren Rafael Del-Pino-Casado y Carmen
Ordofiez-Urbano (2015) esta percepcion insatisfactoria de sus tiempos de ocio

aumenta la sobrecarga debida al cuidado.

Me fui a vivir a casa de mi madre hace 3 afios, cuando se calld, antes iba de vez en
cuando, me quedaba de vez en cuando, pero vamos, a mi madre le dio un infarto

cerebral y ya nunca la hemos dejado sola... ni por la noche ni de dia. E CONSUELO

Me resiento por esta situacion en que yo, antes, salia de viaje muchisimo, y no he
vuelto a viajar... E CARMELA

... yo lo tnico que querria es tener un poco de libertad. E JOSE ANTONIO

Yo ahora soy otra persona (llora) me miro al espejo y no me conozco, yo antes era

muy divertida, sociable, siempre riéndome y haciendo bromas. E RAFAELA

Tengo rabia, no deseo mal a mis hermanos aunque he dicho a mis hermanos
mayores que tienen hijos, le he dicho dos veces que la vida a todos nos pasaba
factura y que sus hijos ven lo que hacen sus mayores y que sus hijos los van a cuidar
de la misma manera que ellos cuidan a su madre, vamos gue la tienen abandonada.
Y terminé diciendo que yo iba a tener salud para verlo, luego me senti bien, sin
remordimiento. E RAFAELA

Debido al gran esfuerzo que supone el cuidado que realizan tanto es los
aspectos fisicos como emocionales (Garcia-Calvente 2011, Crespo y Lopez 2008,
Pinquart y Sérensen 2006), aparecen importantes alteraciones en la salud de las

personas cuidadoras

Me encuentro muy cansada, a mis relaciones le busco un sitio... pero los dias entre
semana, los sabados y domingos tengo que estar en la casa..., la espalda es lo que
mas se me resiente. E CONSUELO

La depresidn que tengo es por eso, por la amputacién mas que nada, por el dltimo
problema que ha tenido, porque no me lo esperaba, entonces no estaba yo

preparada para eso. E M® CARMEN
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... dolor de cabeza, fatiga, yo creo que todo es debido al estrés que tengo y al miedo
gue tengo, a la inseguridad de no saber qué le va a pasar, de no saber si va a poder
andar con la prétesis, si le van a tener que cortar la otra pierna por el tema del
azucar. E M@ CARMEN

. a partir de esta situacion empecé con unos problemas de espalda, una
contractura muscular que me ha durado mas de un afio, una alteracion del ritmo del

suefio porque fue mucha tension. E CARMEN
En mis nervios, fatal, en mis nervios fatal...Si lo reconozco...E CRISTIAN

Yo no puedo, yo no puedo, y ya psicolégicamente ni te cuento... Con el estrés me

estoy fumando el manso. E ROCIO

Entre las esferas que mas se ven afectadas son las relaciones de pareja y
familiares en general (IMSERSO 2005, Rodriguez 2002). Se quejan de que no

tienen el suficiente apoyo. Esto genera aun mas ansiedad.

En las relaciones de pareja influye esta situacion porque en el fondo te dedicas...
Me he dedicado continuamente a estar haciéndole cosas, a estar con ella para que
estuviera despierta o que durmiera y todo eso es un tiempo que te quita de organizar

cosas con tu pareja, de hablar, de ver cosas juntos, toda esa historia...E CARMEN
... tengo dos hijos, estan en su casa, sus trabajos y sus cosas. E BARTOLOME

Yo ya estoy desconectada de todo, mis amistades no me llaman ya, porque como
siempre digo que no puedo ir. Yo a lo mejor me tomo una cerveza a la semana con
una amiga, un ratito pequefio. Mi circulo es muy limitado, no puedo salir un fin de
semana fuera de mi casa, porque no hay nadie que cuide a mi padre y ademas me

siento culpable y no disfruto si estoy fuera. E JULIA

Tengo dos hermanos y una hermana, pero aqui no viene nadie...Ahora dicen que
no vienen porque me peleo con ellos, claro que me peleo con ellos y con Dios yo

me peleo si es necesario también, defendiendo lo mi. E CRISTIAN

Apuntan que en la calidad de las relaciones en esta situacion compleja, el

como hayan sido las relaciones familiares previas es un factor importante.

En relacién con el cuidado a mi madre considero muy importante las relaciones que

existan previamente, es fundamental. Las relaciones que haya en las familias. Yo
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creo que cada persona se va labrando su futuro. Yo creo que mi madre, somos dos
hermanas totalmente diferentes, con proyectos de vida distintos, y yo creo que
gracias a ella, a mi madre, podemos compartir determinados momentos porque
compartimos poco porque cada una tenemos una forma muy diferente de pensar,
de divertidos. E CARMEN

Las personas entrevistadas llevan bastante tiempo cuidando, al igual que en
la estrategia anterior y coincidiendo con M@ Carmen Abenzoar y Emilia Serra (1997)
a mayor tiempo cuidando mayores posibilidades de conflictos familiares, como es el

caso de Curro, recogido a continuacion.

Estoy cuidando a mi hermana... llevo 10 afios... yo soy la mas pequena..., las dos
somos solteras, viviamos independientes y a la hora de empezar ella con los
problemas de demencia senil me trasladé yo aqui a su vivienda y aqui estamos las
dos. Nosotras cuidamos también a mi padre, pero éramos dos, ella y yo. E
CARMELA

Para mi supone cuidarle un montén de horas al dia, siempre mucha inquietud, E M@
CARMEN

Llevo cuidando a mis padres toda la vida, mas de 20 afos, yo vivia con ellos y
Unicamente se guedaban solos si me iba de vacaciones, nunca ha llegado al mes,
pero en los ultimos afios, siempre hemos estado pendientes de ellos... pero en estos

ultimos meses de enfermedad, mi hermana poco... E JULIA

Con el tiempo no es lo mismo, no tienes igual la paciencia. Igual que ella esta peor,
tu también estas peor, en las reacciones en caliente, a veces no me reconozco... E
CURRO

Cuando se habla del posible ingreso en residencias vuelve a hacerse

presente el “contrato moral”, el deber de cuidar (Serrano 2013).

No soy capaz de llevarla a un centro de respiro familiar, y no es por la culpa, no es

por la culpa, es que, como te digo..., yo estoy mas tranquila aqui. E CARMELA

¢Ingreso en una residencia? No yo eso no lo contemplo de ninguna manera. E
JOSE ANTONIO
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No los meto en Residencia porque no lo creo necesario. Me parece que es una
crueldad, aunque sea de super lujo, sacarlos de su casa, de sus muebles, de sus
recuerdos. E JULIA

No creo que ni mi madre ni mi hermano estén para eso, bueno, con mis tios lo tuve
gue hacer. A mi madre le he propuesto estancia diurna pero se niega y eso que para
mi seria una solucion. E RAFAELA

Motivacién para el cuidado, cuidan por carifio, porque toda la vida han
cuidado... Igual que en los casos de personas con estrategia de asuncion total de
cuidados sigue estando presente el contrato moral (Serrano, 2013) y el mandato de

género (Garcia-Calvente 2004)

Cuidar a mi madre me genera carifo, ternura, toda mi vida he cuidado, siempre he
estado cuidando, yo cuando era chica, la vecina de enfrente tenia gemelos y yo le
cuidaba a los gemelos. E CONSUELO

Yo a mi madre la quiero con locura, el punto de resentimiento no, y culpa tampoco,

creo que hago mucho por ella, me tiene atada. E JOSE ANTONIO

Es una persona muy facil de cuidar, la persona mas décil del mundo y la que mas
nos ha cuidado a todos. Es una persona con una capacidad de entrega para hacer
cosas continuamente siempre fue la primera en levantarse para hacer algo, para
servirte algo, entonces es de las personas que da gusto cuidar, porque se lo merece

y porque ha sido siempre muy buena con todo el mundo. E CARMEN

En la medida de lo posible hago que mis padres no pierdan su casa ni su ambiente.
Mi madre ha muerto en su cama, y mi padre esta en su casa, en su silléon, en su
ambiente... no hay que sacar al anciano de su entorno, si eso te ha cambiado tu

propia vida, merece la pena. E JULIA

¢Motivacion para el cuidado? nos queremos mucho, si no existiera carifio, yo creo

que no lo podria cuidar, porque es un enfermo que no lo agradece... E ISABEL

299



Discursos: El cuidado a personas dependientes prestado por personas cuidadoras familiares

5.3.3. Personas cuidadoras que han optado por la estrategia de gestién
de los cuidados independiente.

En esta realidad la persona dependiente es la madre o el padre y la persona
gue gestion el cuidado la hija que vive mas cerca o el hijo cuando no hay hijas. En
la mayoria de los casos hay una persona contratada interna que es quien realiza los
cuidados cubriendo tanto las necesidades béasicas como instrumentales asi como

acompafamiento

Es la situacidbn que mas favorece a las personas cuidadoras que gestionan los
cuidados de su familiar en domicilios separados, tanto en la salud como en el

mantenimiento de su proyecto de vida propio.

La estrategia de cuidados que hemos llamado independiente es la que
protege la vida propia, el espacio personal, relacional y social, y es donde mejor se
sienten las personas cuidadoras, conformandose como la estrategia para organizar
los cuidados mas saludable, porque pueden vivir de forma mas sosegada la
responsabilidad de cuidar, tienen mas facil continuar con su proyecto de vida y los

sentimientos que expresan en general son mas positivos.

El sentimiento de culpa, frecuente en personas cuidadoras (Brea 2015,
Losada 2010) no esta presente.

Vivimos en domicilios contiguos, mis padres en un piso y yo en otro, pero
comunicados interiormente..., realizo mi trabajo profesional como abogado

auténomo, de 12 a 17 horas, tengo el gabinete en mi propio domicilio. E ANTONIO

Yo todo el tiempo que puedo lo paso con ella... intento hacerla feliz los momentos

en los que ella esta conmigo... vamos que no tengo sentimiento de culpa. E CHARO

Yo no tengo sensacion de culpa de que ella esté asi, pero siempre me queda en la
cabeza como si pudiera hacer mas, como si le pudiera volver la movilidad que no
puedo. E ENRIQUE

Mas que realizar tareas, gestionan los cuidados (Casado-Mejia y Ruiz-Arias

2014) y una persona contratada los realiza y acomparia a la persona dependiente.
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No tengo grandes dificultades porque las mujeres contratadas resuelven la mayor
parte de los cuidados, casi todos, tanto de mi padre como de mi madre y también
las necesidades de la casa; limpieza, comida, plancha... Yo realizo el cuidado
personal de mi madre y superviso el bafio, la atencion y el cuidado de mi padre. E
ANTONIO

... ahora mismo se ha estabilizado la situacién y nosotras lo que hacemos es que
supervisamos el tratamiento, yo acompafio a todos los médicos... Si hace falta
transporte una de mis hermanas viene... si hay que hacer tramites o cosas... sale

otra hermana... y asi nos dividimos. E CONCHA

A veces pienso que deberia dedicarle mas tiempo, pero no debe ser un sentimiento

muy profundo porque vivo mi vida con relativa normalidad. E DIEGO

Todo lo de la organizacién lo hace la chica que esta interna... no le hace falta
ninguna medicina, no toma ninguna medicina esto..., eso si esta impedida ya no se

puede duchar sola, ni puede andar, ya no come sola... E DIEGO

Ella esta aqui las veinticuatro horas, la buscamos en una asociacién, una ONG, que
se llama... Esta con su contrato la chica, su seguridad social, sus horas de
descanso, o sea, una trabajadora normal y corriente. E ESPERANZA

La persona que gestiona los cuidados, en general, es la hija que vive mas
cerca y si no hay hija gestiona el hijo, suele haber apoyo de otros miembros de la

familia.

Yo soy la mas pequefa y tres hermanos que son los mayores que se implican
poco..., parece ser que quien tiene que cuidarla es una mujer y no un hombre. E
CHARO

La motivacién para cuidarla en mi madres... en un principio en este caso al ser yo

la que vivia mas cerca y estar practicamente al lado suya... E CHARO

Gracias a nuestro hijo David, nos da la oportunidad de continuar con un master que
estamos haciendo Fernando y yo en Cérdoba, el master es una vez cada mes y
medio. E PEPI

Como ya se apostaba en estudios previos (Casado-Mejia y Ruiz-Arias, 2014)
el cuidado no afecta a su salud, en ninguna de las entrevistas han manifestado

malestar fisico por el hecho de cuidar, si mostraban en algunas preocupacién o
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inquietud por la situacién de su familiar si estaba con una cuidadora que conocian
poco y en algunos casos de rechazo a contratar a alguien, porque le pudiera pasar

algo.

En las cuestiones fisicas no me afecta, no tengo que hacer esfuerzos fisicos, es mas
el estar pendiente de ella y el aguantarla: siempre ha tenido mucho genio y poderio
y ahora esta rematada, a veces es insoportable, no se deja hacer nada y tiene un
caracter agrio y fuerte. E DIEGO

A mi esto me esta influyendo moralmente, me lleva preocupacién... salir a la calle
cuando no tiene que salir y eso me preocupa que les pueda pasar algo. Me gustaria
tener a una persona que les limpiase, que estuviera pendiente y yo, yo controlando,

pero no quieren, se niegan, y esto es un sin vivir. E CONCHI

Como en general la persona cuidadora principal esta mas relajada, la
mayoria de los aspectos analizados se desarrollan de una manera positiva, por
ejemplo esta estrategia favorece que las relaciones familiares sean cordiales y

satisfactorias, y se aprecie el apoyo familiar.

Y no ha habido ningun problema ni con mi pareja. Al contrario. La abuela ha sido

siempre y es, aun hoy, el pilar de nuestra familia. E CHARO

... ¥ hoy asi siguen ellos en su casa, nosotros visitandolos y ademas se ha
organizado una comida familiar los viernes, que es una de los dias que va la sefiora
de apoyo a la casa y ya mi madre ayuda y asi estamos Ultimamente, mucho mas

estable y mas descansadas. E CONCHA

La familia apoya mucho, mis hijas estan pendientes, pasan a verla todos los dias y

mi hermano, vive en Palomares. E DIEGO
También es positiva su experiencia sobre los servicios sociosanitarios y el
apoyo institucional

Utilizan sus tarjetas, verdes y oro, de la Junta de Andalucia de mayores de 65 afios, mi
madre tiene un problema importante de audiciéon y ha necesitado dos audifonos y se
han comprado con el porcentaje de descuento porque ella tiene tarjeta oro por la paga

tan pequefia que cobray asi, asi vamos tirando. E CONCHA
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La ley de dependencia ha supuesto un avance importante pero las circunstancias
actuales han pegado un parén. La ley ha quitado a mucha gente de las Residencias,
los mismos familiares han dicho que ellos asumen los cuidados, " yo cojo este dineroy
atiendo a mi madre en casa" E DANIEL

Yo desde luego tengo que hablar de forma positiva y no puedo quejarme. A mi madre
le ha ido muy bien, solicitamos centro de dia y se le dio. E CHARO

Sigue presente el mandato de género, pero las mujeres cuidadoras lo han
atravesado en gran medida y se sienten bien con esta estrategia, a los hermanos
les falta camino por recorrer en este sentido. Pero en las personas mayores

dependientes sigue bastante naturalizada la idea de que el cuidado es femenino.

Ellos son mayores y... lo que piensan es que lo normal es que le cuiden sus hijas.
E CONCHA

El cuidado de una mujer es superior, mas elevado y de mas calidad, siempre ha sido
asi, yo quiero pensar que hay hombres que lo hacen, pero porcentualmente es
mucho menor, ademas que existen ciertas limitaciones impuestas por el género. Yo
estoy con mi madre, pero a mi me da vergiienza meterme en el bafio con mi madre,
es una situacién violenta para mi, pero sin embargo mi hermana lo hacia con mi
padre con toda naturalidad. E DANIEL

Esta clarisimo la influencia del género en los cuidados pero yo no sabria decir si la
preponderancia de mi hermana sobre los cuidados a mi madre tiene que ver con el
género o0 con su personalidad. Ella también ha vivido mucho mas tiempo con mi
madre. El resto de hermanos nos fuimos muy pronto de casa, ... Mi hermana lo vive

todo con mucha angustia siempre... La cicatriz esta. E MARCOS

En el caso de mi familia, cuidamos igual los hombres que las mujeres...Mi hijo que
fue a cuidar a mi madre, el ponerle los pafiales le creaba conflicto, y yo le dije que a
la abuela no le daba vergiienza y preferia que se los pusiera su nieto que la novia
de su nieto. E PEPI

El que esta creencia perdure, a veces cuando algunas mujeres se desmarcan
de este proceso de cuidar en soledad, hacia posiciones mas equitativas, suelen
sufrir el desprestigio o castigo social por no ser las madres, esposas e hijas que

debieran ser, conforme a lo que se sigue esperando de ellas (Lagarde 2004). Esto
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conlleva en muchos casos, la aparicion de problemas de salud emocional y/o
psicoldgica, con el acompafiamiento de un sentido de culpa por haber transgredido

su papel natural.

En mi experiencia, cuidan mas y mejor las mujeres, pero hay que pagar su peaje.
Las mujeres tienen su caracter y son altruistas, pero hay que aguantarlas. (Se sefiala

la boca en referencia a que hablan mucho). E DANIEL

Mis hermanos son jévenes pero esa mentalidad machista de decir... al tener una
hija, la hija es la que la tiene que cuidar, que veras para mi no era un problema, pero

claro yo tengo una familia, un trabajo y en fin...E CHARO

El nivel econdmico (Escolar 2007) es determinante para optar por esta
estrategia contratando a una persona interna o para el ingreso en una residencia

asistida.

De todas formas lo econémico es fundamental porque es que el cuidar significa

aumentar recursos, significa aumentar apoyo, significa... E CONCHA

Mi madre tiene dinero, aunque relata un montoén por lo que le cuesta este contrato,
se lo puede permitir, eso nos permite a nosotros seguir con nuestra vida familiar y

laboral méds o menos como siempre. E DIEGO

Tenemos muchos gastos..., nhada mas que en guantes... porque los guantes no
tienen receta, cremitas para la piel, para que no se pique... muchas cosas, muchas
cosas, necesita un monton... E ESPERANZA

En la situacion de mi madre yo creo que no habia otra alternativa mejor, pero eso
es porgue se podia pagar (la residencia asistida y ademas a un fisioterapeuta y a
una persona que va diariamente a levantarla y sacarla a pasear). Esta misma
situacion en personas sin posibilidades econémicas no tienen mas remedio que
asumirlo en el domicilio, rotar periédicamente aunque le cambie la vida a todo el
mundo... E MARCOS

Cuidan principalmente por carifio. Se sienten a gusto gestionando el cuidado de
su familiar y realizandolos los fines de semana, en muchos casos, para que
descanse la persona contratada. Al no tener la presion de la obligatoriedad, las
motivaciones que describe M2 del Mar Garcia-Calvente (2004) como el amor, la

justicia y el interés aparecen en estado mas puro.
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Mira personalmente cuido porque es mi madre, es una persona muy querida, es una
persona que nos ha dado mucho, a mi me ha dado mucho y verla que no se puede
valer es que ni se te ocurre en esos momentos pensar que no la vas a cuidar, te
sale espontaneo. E CONCHA

Me siento a gusto cuidandola, yo con mi trabajo, mi familia y ella es lo mas
importante en mi vida. E ENRIQUE

Se plantean el ingreso en residencia como una posibilidad mas aunque, en
general lo viven mal, ingresan a su familiar y se organiza la familia para visitas

frecuentes y hacer seguimiento del cuidado que recibe en el centro.

Tuvimos momentos de conversaciones para ver si ellos estarian dispuestos a ir a
una residencia y por supuesto que no, que de ninguna de las maneras, que ellos
guieren ser atendidos en su casa, por supuesto, contando con nosotros y con que

pueda ir alguien a ayudarles, en fin asi han quedado las cosas. E CONCHA

Nosotros metimos a mi padre en una residencia, y para mi fue una experiencia
nefasta, me arrepiento enormemente... fue muy doloroso, asi que ahora en la
medida de lo posible, y como me encuentro en otra situacién y mis hermanos
también, pensamos que mi madre no debia de pasar por la misma situacion. E
DANIEL

Cuando murié mi padre se quedd sola y entonces es cuando decidimos internarla
en una residencia porque necesitaba vigilancia las veinticuatro horas. Tuvimos
muchos problemas entre los hermanos, sentimiento de culpa, remordimiento, eso

origind una crisis familiar con los hermanos que todavia sigue. E MARCOS

Yo no estaria tranquilo si no fuera de vez en cuando a hacerme presente en la
residencia. E MARCOS

Si mi madre quisiera estar en una Residencia y lo pidiera, no lo discuto, pero mi
madre esta muy bien en su casa, ella no ha pedido el ir. Para mi madre una
residencia es como un asilo, es donde va la gente que no tiene familia o no le pueden
cuidar. E PEPI

5.3.4. A modo de conclusion de este capitulo
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Se puede apuntar que ser ama de casa, dedicarse las 24 horas del dia a
cuidar, asumir una estrategia de “asuncion total de los cuidados”, aunque repercute
negativamente en la salud, no repercute tanto como la “gestion parcial de cuidados”.
En esta investigacion, al igual que en estudios previos (Casado-Mejia 2014), ser

ama de casa es un factor protector frente al cansancio de cuidar.

La mayoria de las personas que asumen una “gestion parcial de los cuidados”
son hijas que cuidan a sus padres o madres, sin querer renunciar del todo a su
tiempo y vida propia. Para ello, negocian con ellas mismas y su familia y al menos
se quedan con alguna parcela de tiempo personal, generalmente su trabajo
remunerado, tiempo en el cual alguien, contratado o no, se hace cargo del cuidado.
Al cuidado se afiade lo laboral, y esto, aunque realice, sobrecarga. Hay que estar
buscando el equilibrio entre la satisfaccion y las exigencias y consecuencias de los

roles nuevos (profesional) y tradicionales (cuidadora) (Tobio 2010).

Las mujeres cuidadoras familiares se sienten exageradamente demandadas,
a veces desgarradas, ante la disyuntiva de querer aportar tanto en el lugar que forja
su identidad como madre (hogar, familia) como en el que se fragua su identidad
como trabajadora (ambito laboral). Las mujeres hoy en dia, con elevados capitales
culturales y/o ocupaciones laborales, ejecutan el cuidado desde la resignacién o,
directamente, resistiéndose a él, considerandolo como una imposicién estructural
contra-voluntad que reduce o imposibilita la proyeccion de su propia trayectoria
personal e individual (Cano 2012), pero han de prestar oidos sordos a la presion
social que reciben ya que se les culpabiliza de los cambios familiares,
especialmente por estos nuevos roles, que traen problemas derivados de la
desatencion de las personas que necesitan mayores cuidados. (Bover y Gastaldo
2005).

Los costes economicos, psicoldgicos y sociales justifican el cansancio. Las
mujeres, para construirse como personas en el dificil camino de la igualdad no han
conseguido compartir sino que van sumando cargas, tareas, responsabilidades, que

suben a sus espaldas.
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A la luz de los resultados obtenidos podemos seguir defendiendo que la
estrategia mas sana es la que mas se acercaba al “ideal” de persona autonoma con
proyecto vital propio, que protegiendo su vida gestiona los cuidados, la estrategia

denominada como “gestidén independiente de los cuidados”.

Distintas voces (Lozoya y Bedoya 2008) apuestan y piden por la
corresponsabilizacion del cuidado, esto seria ideal, que hombres y mujeres
compartieran estas complejas situaciones, que el derecho a cuidar deje de ser deber

para las mujeres (Amaia Pérez Orozco 2006).

Pero lo cierto es que llevamos afos esperando que los hombres se
incorporen al mundo doméstico en la misma medida que las mujeres lo han hecho
en el laboral. Y aunque esté incorporacion se esta aciendo es lenta y, como hemos

visto, desigual.

Quizas haya que ensayar otras férmulas, por ejemplo atravesar por parte de
las mujeres el mandato de género dejar de hacer para que ellos hagan. Diversas
autoras, a las que nos sumamos, que proponen el derecho de la mujer a no cuidar
como una manera de fomentar la implicacion masculina, y por lo tanto mas
igualitaria en los cuidados a personas familiares dependientes (Esteban 2005, Tobio
2010).

Son importantes tanto las medidas politicas e institucionales, como las
personales o familiares, y necesarias todas para avanzar en la igualdad. Fina Sanz
(1997) afirma que cualquier cambio en lo personal influye en el espacio de las
relaciones y esto a su vez en el espacio social y viceversa: hay que trabajar para el
empoderamiento de las mujeres (Lagarde 2004) generar estrategias que potencien

su capacidad influye en cambios en la familia, en los grupos y en la sociedad.

En cualquier caso se deberia avanzar mas en que los sistemas publicos sean
multiclasistas y multiculturales de elevada calidad y eficiencia. Y seguir promoviendo

cambios de mentalidad mediante la educacion en valores de igualdad y respeto,
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tanto en cuestiones de género para que el hombre sea coparticipe en las
responsabilidades familiares, como en la convivencia en la diversidad.

En el cuadro que sigue se sintetiza la configuracion de las distintas
estrategias para la provision de cuidados familiares a personas dependientes en el
ambito domiciliario: caracteristicas principales, factores que influyen en su adopcion

y repercusiones en la salud.
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Cuadro 5.1. Estrategias para la provision de cuidados familiares a personas dependientes en el ambito domiciliario

Gestion y asuncion parcial de cuidados

Asuncion total de los cuidados

Gestion de cuidados independiente

Convivencia

Si

Si

No

Parentesco con cuidador/a

Esposa o esposo, seguido de
hija o hijo

Hija

Hija (Hijo, cuando no hay mujeres en la
familia)

Dedicacién al cuidado

Total, incluso se deja el trabajo

Todo el tiempo salvo el trabajo fuera de
casa

Compatibiliza con vida propia, apoya fines
de semana

Implicacion familiar

Nadie colabora. Si colaboran:
“Paciente golondrina”, un mes
con cada hijo/a

Pueden estar implicados o no otros
miembros de la familia

Suelen implicarse varios miembros de la
familia supliendo el descanso de la
cuidadora contratada

Ayuda dom. municipal

Puede tenerla o no

No

No

Contratacion cuidadora

A veces

Si, durante el horario laboral

Si, generalmente, cuidadora interna

Repercusiones en la
dinamica familiar

Cierto deterioro de las
relaciones.

Afecta gravemente a las relaciones de
parejay con el resto de la familia

Influye poco

Repercusiones del
cuidado en la salud

Fisicas. Aislamiento social pero
naturalizado.

Cansancio. Agotamiento a todos los
niveles.

Afecta poco a la salud

Factores internos

Mandato de género sin
cuestionarlo. Culpa +++

Conflicto Nuevo ideal de mujer/Mandato
de género. Insatisfaccion. Culpa +++++

Proyecto de vida propio e independiente.
Culpa +

Factores externos

Escasos recursos econémicos

Vida laboral. Ingresos econémicos

NSE alto. Proyecto de vida independiente

Relacién cuidador/a y fam.
dependiente

Contradicciones de
sentimientos

Contradicciones de sentimientos menos
intensas

Los afectos quedan libres

Palabra clave

Deber de

Atrapamiento /Negociacién consigo misma

Independencia
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5.4. Fortalezas, limitaciones y prospectiva

La mayor fortaleza de este estudio ha sido el rigor metodologico con el que
se ha llegado a cabo, el n°® de personas que han participado con sus discursos nos

ha permitido llegar al nivel de saturacion.

La validez ha sido potente debido a la triangulacion efectuada de fuentes de
datos, investigadoras, disciplinas y técnicas de investigacion. Esta validez de los
resultados se ve aun mas reforzada por la devolucion que hicieron las personas que

leyeron el informe de resutados, estando de acuerdo con ellos.

Una de las limitaciones que se ha considerado es que el estudio ha estado
muy centrado en las personas cuidadoras, y no se ha prestado gran atencion a las
condiciones de las personas dependientes, han aparecido en algunas entrevistas la
importancia por ej. del estado mental de la persona cuidada en el bienestar de la

cuidadora. Quizas haya que profundizar en este aspecto en futuros estudios.

No han surgido apenas hombres contratados para el cuidado familiar, pero
al menos hay alguno, cosa que no ocurria hace unos afios cuando empezamos a
investigar este tema. Seria conveniente hacer un seguimiento no sélo de la cantidad
de hombres cuidadores (familiares informales y contratados) sino de las tareas que

ejercen, como, y qué repercusiones tiene el cuidado para su salud.

Seguimos apostando por trabajar para la igualdad de hombres y mujeres,
avanzando en todos los aspectos que generan el cuidado, entre ellos el cuidado
cuando es un rol marcado por el mandato de género. Habra que apostar por trabajar
para que los hombres se integren en el cuidado y, si no lo hacen apoyar a las
mujeres que dejen de hacerlo.

A nivel clinico asistencial, animamos a los equipos de salud a que conozcan
con mayor profundidad la situacion de cuidados para comprender la salud de las
personas cuidadoras que se atienden. En futuras investigaciones seria interesante
hacer un catalogo de tareas de cuidados necesarias para cubrirlo, y quién las hace,

si la distribucion es salutogénica y con propuesta de un reparto justo.
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6. CONCLUSIONES
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6. Conclusiones:

Tras analizar y discutir con la bibliografia los discursos de personas
cuidadoras familiares y profesionales de la salud, teniendo en cuenta siempre una

perspectiva de género, se puede llegar a las siguientes conclusiones:

11.El cuidado familiar a personas dependientes incluye gran diversidad de
tareas y atenciones que realizan las personas cuidadoras en el dmbito
domiciliario relacionadas con las actividades de la vida diaria, actividades
instrumentales, administrativas, cuidados emocionales, acompafamiento,

etc., que lo convierten en un proceso muy complejo.

12.Este cuidado asi entendido, es lo que tradicionalmente se ha considerado
femenino como mandato de género y contrato moral. Sin embargo, las
transformaciones demograficas, sociopoliticas, familiares, de las ultimas
décadas pusieron en crisis los cuidados familiares y estan forzando cambios

en la provision de cuidados y medidas familiares e institucionales.

13.En las mujeres el mandato de género sigue vertebrando el ejercicio del
cuidado familiar: algunas siguen cumpliéndolo sin cuestionarlo, otras intentan
compatibilizar un nuevo ideal de mujer independiente sin abandonar el
mandato de género, y otras lo han atravesado viviendo el cuidado de una

forma diferente mas auténoma.

14.Los hombres no cuidan por mandato de género, cuando se van incorporando
al cuidado eligen las tareas instrumentales, protegen su espacio personal,
mantienen una cierta distancia emocional y delegan casi todos los cuidados
relacionados con las Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD), en otra
mujer, ya sea familiar, cuidadora contratada o del Servicio de Ayuda a
Domicilio (SAD).

15.La forma diferente de cuidar sigue manteniendo ciertas desigualdades de
género que aun justifican en gran medida muchos hombres, mujeres,

personas cuidadoras, profesionales y sociedad en general.
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16.

17.

18.

19.

20.

Como factores de proteccion para las personas cuidadoras aparecen en sus
discursos el haber atravesado el mandato de género y contar con un proyecto
de vida propio, el apoyo familiar, disponer de un espacio personal y de ocio

satisfactorio, el nivel socioecondémico, la formacién entre otros.

Las medidas institucionales derivadas de la Ley de Dependencia y el Plan de
Apoyo a las Familias Andaluzas, en su conjunto estan favoreciendo un cuidado
mas saludable. Sin embargo, convendria revisarlas a la luz de la experiencia
de personas cuidadoras familiares y profesionales de los servicios

sociosanitarios.

De todas las formas que pueden adoptar las familias para cuidar, se ratifica
gue se pueden reunir fundamentalmente en tres: La estrategia de asuncion
total de los cuidados, la estrategia de gestion y asuncion parcial de los

cuidados y la estrategia de gestion de los cuidados independiente.

El que se adopte una u otra estrategia de provision de los cuidados, depende
de las vivencias, sentimientos, emociones y proyecto vital por un lado y por
otro de, la asuncién del mandato de género, de los apoyos familiares e

institucionales y de la disponibilidad econémica.

El cuidado supone un desgaste fisico, emocional y social, pero este desgaste
sera mayor o menor dependiendo de la estrategia adoptada: la mas
saludable para la persona cuidadora es la gestion de los cuidados
independiente y la que mas perjudica su salud es gestion y asuncién parcial
de los cuidados.
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ANEXO 1:

ESTRATEGIAS DE PROVISION DE CUIDADOS FAMILIARES INFORMALES
DOMICILIARIOS A PERSONAS DEPENDIENTES Y REPERCUSIONES EN
LA SALUD DE LAS MUJERES Y HOMBRES QUE CUIDAN

CONSENTIMIENTO INFORMADO DE LA PERSONA PARTICIPANTE.
Yo:
He leido el documento informativo que acompafia a este consentimiento

He podido hacer preguntas sobre el estudio.
He recibido suficiente informacion sobre el estudio

He hablado con la investigadora: Esperanza Ruiz Arias

Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en el
estudio.

Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio seran
confidenciales y se trataran conforme establece la Ley Organica de Proteccion
de Datos de Caracter Personal 15/99. Y que la informacion obtenida sélo se
utilizara para los fines especificos del estudio.

Deseo ser informado/a de mis datos de caracter personal que se
obtengan en el curso de la investigacion, incluidos los descubrimientos
inesperados que se puedan producir, siempre que esta informacién sea
necesaria para evitar un grave perjuicio para mi salud o la de mis familiares
bioldgicos.

Si No

Comprendo que puedo retirarme del estudio:
Cuando quiera, sin tener que dar explicaciones, sin que esto repercuta en mis
cuidados.

Presto libremente mi conformidad para participar en este proyecto

Firma de la persona que participa Firma de la investigadora
Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:
Fecha: Fecha:
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A Distrito Sanitario A.P Sevilla
@w)] S:rvicio Andaluz de Salud
el CONSEJERADESALUD

INFORME DEL COMITE DE ETICA E INVESTIGACION SANITARIA

D? Herminia Sanchez Monteseirin, Presidenta de la Comision de Etica e Investigacion
Sanitaria del Distrito Sanitario de Atencién Primaria Sevilla.

CERTIFICA

Que este Comité, seguin consta en el Acta de la reunion celebrada el dia 15 de julio de
2009, ha examinado la Memoria del Proyecto de Investigacion titulado “Estrategias de
provision de cuidados familiares informales domiciliarios a personas
dependientes y repercusiones en la salud de las mujeres y hombres que cuidan”,
cuya investigadora principal es D? Rosa Casado Mejia.

HACIENDO CONSTAR

Que el estudio reune las normas éticas estandar de nuestra institucion para
investigacion en humanos, y que éstas se adaptan a los principios fundamentales
establecidos en la Declaracién de Helsinki y al RD 711/2002.

Los objetivos planteados son pertinentes y de interés y la metodologia propuesta es
adecuada. La dedicacion, experiencia y competencia del investigador principal, la
composicion del equipo investigador y los medios de que dispone son de garantia para
la culminacion del estudio.

Por todo ello, esta Comisién ha resuelto APROBAR Y AUTORIZAR la realizacion del
proyecto.

Lo que firmo en Sevilla, a 29 de junio de 2010

\U\.

Fdo. D? Herminia Sanchez Monteseirin

{

Avda. de Jerez, s/n. (Antiguo Hospital Militar Vigil de Quifidnes)
41012 Sevilla
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ANEXO 3.

GUION DE ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD A LAS PERSONAS CUIDADORAS
FAMILIARES.

Informacion y datos basicos

Nombre

Relacién con la persona dependiente
Edad

Sexo

Nivel académico

Profesion

Nivel socio econémico

Sobre la situacion del cuidado

Caracteristicas de la persona cuidada. Nivel de dependencia. Vinculo con la persona
cuidada.
Calidad de la relacion con la persona cuidada. Beneficios y dificultades.

Motivaciones para el cuidado. Tiempo dedicado al cuidar, tiempo que lleva cuidando.

Apoyos formales e informales

¢ Quién ayuda a realizar los cuidados? (hombre/mujer, parentesco)

Problemas de salud:

¢, Coémo le afecta en su vida, en su salud, en su familia, en sus relaciones, en su trabajo?
Exploracion de emociones:

¢, Qué sentimientos le produce su situacién?, ; Suele perder los nervios?, ¢ Suele llorar?,
¢, Tiene apoyo espiritual?, ¢ Se siente solo/a o acompafiado/a? ¢ Encuentra algo positivo en

esta situacion, se ha hecho mas fuerte?

Presencia o no de la culpa.

¢ Se siente culpable por no saber atenderlo bien, por dejar a su familia un poco
abandonada?

¢ Por qué no lo ha metido en una residencia?

¢, Como se imagina su vida sin su familiar, mejor, peor?
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Necesidades de Educacion para la Salud: (Talleres)
Acceso a los recursos: Procedimiento de acceso. Dificultades

Opinion sobre la influencia del género en la salud

¢, Cree que cuidan igual los hombres que las mujeres? ¢ En qué se diferencian segun su
opinion?

Solicitud de Ley de Dependencia. Eleccién de prestacion.

¢ En qué cambié la tarea del cuidado y su vida tras recibir la prestacién? Ventajas e
inconvenientes

Ocio:

¢, Considera importante el ocio en su vida?

¢ A qué dedica su tiempo libre?

¢, Ha disminuido su tiempo libre desde que ha asumido el rol de
cuidador/a? 4 Coémo se distrae?

Estrategias de afrontamiento ;Cuales?

Centradas en problema.
Centradas en emocion.
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ANEXO 4:

GUION DE OBSERVACION

Relacion entre las personas cuidadoras y cuidadas:

Trato

Carinoso

Despectivo

Indiferencia
Contacto fisico
Miradas
Contacto verbal

Tono

Expresiones

Como de dirigen

Si se llaman por su nombre
Respeto o relacién de poder / sumision
Ambiente tenso o relajado: risas, silencios...

Posicion corporal: relajada, temor, cohibida...

Problemas de salud: sintomas, demandas, expresién corporal...

Dinamica familiar:

Apoyos que se prestan; Expresion de sentimientos
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ANEXO 5.
GUION GRUPO DE DISCUSION PERSONAS CUIDADORAS.

Perfil: Género, edad, nivel socioecondmico, vinculo con la persona cuidada.
Motivaciones para el cuidado. Apoyos formales e informales.

Problemas de salud de los cuidadores/as ¢ Como les afecta en su vida? ;Y en su
trabajo?

Estrategias mas frecuentes de afrontamiento de los cuidados: ;de qué
depende? ;4 Se aprecia evolucidn en las estrategias de afrontamiento de los
cuidados?

Factores protectores y de riesgo para la salud de las personas cuidadoras
familiares informales.

Necesidad de formacion / experiencia.

Acceso a los recursos. ¢, Ha asistido a talleres de cuidadoras familiares?
Dificultad/ fluidez en la comunicacién con la persona cuidada.

¢ Existen diferencias entre las personas cuidadoras hombres y mujeres?
SOBRE LAS PERSONAS RECEPTORAS DE LOS CUIDADOS

Perfil: Género, edad, nivel socioecondémico, problemas mas frecuentes.
Beneficios del cuidado familiar informal. Relacién con la persona cuidadora.
SOBRE CUESTIONES GENERALES

¢ Quién toma las decisiones sobre el cuidado? ¢ Y si hay alguien sanitario en la
familia?

Valoracion sobre el plan de Apoyo a las Familias andaluzas: Valoracion sobre la
Ley de la Dependencia.

Razones por las que no han ingresado a la persona dependiente en una
institucion residencial.
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ANEXO 6.

GUION GRUPO DE DISCUSION PROFESIONALES.

Perfil: Género, tiempo trabajado, tipo de Centro de Salud en donde trabaja.

SOBRE CUESTIONES GENERALES
¢ Existen diferencias entre las personas cuidadoras hombres y mujeres?

Problemas de salud de los cuidadores/as 4 Como les afecta en su vida? ;Y en su
trabajo?

¢ Se plantean en la consulta problemas emocionales derivados del cuidar a un
familiar? ; Qué emociones identifican? Diferencias por género.

¢, Cual es la principal causa de culpa que presentan las personas cuidadoras?
Razones por las que no han ingresado a la persona dependiente en una institucion.

Estrategias mas frecuentes de afrontamiento de los cuidados: ;de qué depende?
¢,Hay diferencias entre hombres y mujeres? ;Se aprecia evoluciéon en las
estrategias de afrontamiento de los cuidados?

Factores protectores y de riesgo para la salud de las personas cuidadoras
familiares.

Necesidad de formacion / experiencia. Acceso a los recursos. ¢, Solicitan informacion
sobre talleres de cuidadoras familiares?

¢ Quién toma las decisiones sobre el cuidado? ;Y si hay alguien sanitario en la
familia? ¢ Qué ocurre con los cuidadores que viven lejos de la persona dependiente?

Valoracion sobre el plan de Apoyo a las Familias andaluzas.

Valoracion sobre la Ley de la Dependencia.
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ANEXO 7.

INDICE SINTETICO ECONOMICO. SEVILLA
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