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RESUMEN

Este estudio estd realizado en el contexto de envejecimiento social que
estd acaeciendo en todas las sociedades occidentales, entre las que se
encuenfra nuestro pais, y concretamente nuestra comunidad auténoma,

Andalucia.

Actualmente se estd dando el fendmeno conocido como “envejecimiento
del envejecimiento” y esto implica que, aunque hemos ganado anos a la vida,
la esperanza de vida gracias a los Ultimos avances cientificos ha aumentado
de manera importante, también como consecuencia de ello se ha producido

un aumento de las Enfermedades Crénicas (ECs).

Desde la preocupacion de los distintos dmbitos sanitarios se estdn
tomando diferentes medidas para poder gestionar esta situaciéon de la mejor
manera. Asi nace El Plan Comparte en el Hospital San Juan de Dios del Aljarafe
(Sevilla) (en adelante, HSJDA). Este Plan fiene como objetivos reducir la
hiperfrecuentacién hospitalaria de los/las enfermas crénicas por reagudizacion

de su problema de salud crénico.

Desde nuestra disciplina, la enfermeria, surge la preocupacion de coémo
poder prestar unos cuidados de calidad a estos/as enfermas. Y nos
planteamos el estudio de las Redes de Apoyo Socio Familiares (en adelante
RASF).

En Andalucia, de cultura mediterrdnea, el modelo familiar prevalente es el
modelo familiarista, donde la familia es el centro neural de todo lo que
acontece en la vida de las personas, y especialmente en la enfermedad vy la
dependencia. Es por ello que hemos creido pertinente realizar este estudio en
el contexto familiar, también llamado enfoque sistémico, y lo haremos desde
las redes de apoyo sociales porque en dmbito de las personas mayores es

fundamental, junto con el apoyo que se infercambian con otras generaciones.

Se plantea conocer cémo cuidar a una persona con una enfermedad
cronica, que por ella sea dependiente, impacta en la vida de las personas

gue tienen que cuidar y en la vida de las personas que son cuidadas y, como
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para esta situacion en ocasiones se tejen para el cuidado redes de apoyo
socio familiares (RASF). Ademds queremos visibilizar si en estas RASF existen
diferencias de género, es decir, si cuidan hombres y mujeres, si tienen los
mismos conceptos de cuidado, etc. Se readliza una investigacion desde la
perspectiva de género, que no sélo busca desagregar datos, sino, desvelar si

existen sesgos androcéntricos.

La investigacion presente frata de explorar y comprender cémo se
organizan esas redes de apoyo socio familiares y quienes las forman, hombres
y mujeres, cOmo gestionan sus experiencias y sus vivencias. La seleccion de
participantes se ha llevado a cabo en el Hospital San Juan de Dios del Aljarafe

(HSJDA), dentro del marco del Plan Comparte.

Se utiliza una metodologia de corte cudlitativo, con enfrevistas
semiestructuradas, donde se da voz a las personas que forman parte de la red
y se exploran los sentimientos y vinculos que se activan para afrontar el
cuidado. Se han descrito 11 RASF y, en total se han entrevistado 24 personas, 7
pacientes: 4 hombres y 3 mujeres y, 17 cuidadores/as: 6 hombres y 11 mujeres.
Los resultados muestran que las redes estdn formadas en su mayoria por
mujeres que asumen un papel protagonista en el cuidado, ofreciendo apoyo
total. Las cuidadoras expresan sentimientos de resignacion y a la vez de
satisfaccidn por la labor de cuidados que practican, en los que estdn
presentes los mandatos de género. Se concluye que los mandatos de género
vertebran la organizacion y gestion de las RASF, por lo que se evidencian

diferencias de género.

PALABRAS CLAVES: Redes de Apoyo Social, Enfermedad Crénica, Cuidadores,

Atencion de Enfermeria, Investigacién Cudlitativa.
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Las mujeres fienen una singular
capacidad para modificar
visiones y perspectivas tedricas y
para elaborar las herramientas
con las que abordar temas
cruciales en el mundo real en el

que vivimos.

ANTONELLA PICCHIO, 1999
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Introduccion

1. INTRODUCCION

La curiosidad sobre las RASF surgié en mi mente mucho antes de comenzar

con los primeros acercamientos a este fendmeno.

Trabajé durante casi fres anos en Francia, concretamente en Paris y una
de las muchas experiencias que me traje fue que “lo normal, no existe”. Paris
es una ciudad donde conviven muchas culturas y por ello de manera fluidag,
natural, te relacionas con muchas personas y de manera muy distinta, no es lo
mismo la relacion laboral, que la relacion personal, aunque ambas estdn
influenciadas. Me centraré en mi entorno de trabajo. Mi primer lugar de
trabajo en Paris, fue en una clinica de cirugia, muy conocida en el pais vecino:
Clinique Turin, tfambién conocida como: La Maison de la Chirurgie. Su
actividad se centraba en la cirugia, concretamente yo estuve en el servicio de
cirugia estética y maxilofacial, no fue azar que me designasen ese servicio,
pero en ese andlisis no me voy a centrar ahora. Alli el ambiente de trabajo era
muy bueno, acabamos de llegar un “reclutamiento” de jévenes enfermeros y
enfermeras y se respiraba muy buen ambiente. De manera descriptiva el
profesional de medicina era prdcticamente de origen francés y el personal de
enfermeria era francés y espanol. Alli empecé, o que en antropologia se
define como: choque cultural. 3Visitas durante el ingreso2 No se producian;
sacompanamiento familiare Tampoco. Ninos de 7-8 anos que se quedaban
solos por la noche y sus progenitores nos daban su teléfono por si ocurria algo,
propinas millonarias.... Todo era tan “extrano” para mi. Bueno, me acostumbré.
Cambié de trabajo, un servicio completamente distinto, un centro
gerontologico; “Les Abondances”, sito en Boulogne Billancourt, una zona
residencial a las a fueras de Paris. El ambiente, de trabajo era bueno y distinto.
Alli el personal de servicio era de origen africano y de la isla Martinique, el
personal de medicina francés o de origen francés (casi siempre de colonias
francesas en Africa) y el personal de enfermeria francés y espafiol, eso si que
era un caldo multicultural. Distintos idiomas, distintas religiones, distintos hdbitos

médicos y nutricionales, en definitiva, distintas culturas.
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Introduccion

Alli fue donde empecé a ver que “mi concepto de familia”, era el mio,
pero no el Unico, que mis costumbres, eran eso, mis costumbres, que mi idea
de religion era eso, mi idea de religion. Y asi fue como me fui adaptando a
llamar a familiares para comunicarles que su padre, su madre se encontraba
en sus Ultimas horas y me decian que los llamase cuando se diese el
desenlace, como me acostumbré a poner en las historias clinicas “si fallece de

noche no avisar hasta por la manana”, “solo llamar si fallece”, y un largo etc.

Y volvi a Espana, a mi “casa”, a mi sindrome mediterrdneo, que era lo que
me decian cuando expresaba sorpresa por todas las situaciones antes
descritas. Y asi llegué a la tfitulacién de Antropologia, deseosa de conocer una
explicacion a tantas preguntas y alli me fopé con la Antropologia Urbana, de
la mano de la Dra. Manuela Cantén y fue ahi donde por primera vez escuché

hablar de las redes.

Una vez puesta las gafas de antropdloga, decidi que fueran de color
violeta. Asi fue como llegué al Mdster en Estudios de Género y Desarrollo
Profesional de la Universidad de Sevilla. Y pude unificar en un tema todo
aquello que me preocupaba: el envejecimiento, el uso de las mujeres para
poder abordarlo y como a través de las redes subsiste esta cadena de favores,
qgue lejos de encontrar una solucidn, puede estar cerca de una gran

hecatombe.

Asi fue como me plantee explorar las RASF, queria saber zcémo se
gestionan?, scudl es su composicidn, si hay hombres, si hay mujeres2, scoémo
se organizan?, gqué prdcticas llevan a cabo?, 3qué concepto/os de cuidados
manejan?, gqué vivencias y sentimientos les despierta cuidar a sus mayorese, y

si existen diferencias de género.

Por todo ello, este estudio no podia ser de otra manera que, bajo la
perspectiva de género, como mujer y feminista, por mi ética y moral y, como

profesional de la salud.

Este estudio sigue la siguiente estructura, hemos realizado una justificacion

del estudio que sigue cada una de las aristas que a continuacién se expresan.
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Introduccion

La fundamentacion tedrica la hemos dividido en ftres partes; las
perspectivas tedricas que hemos seguido que son: la perspectiva de género
en salud, ya que es nuestro dmbito, sumdndole la perspectiva social de la
salud. A contfinuacion, se presentan los antecedentes y el contexto actual,
donde hemos enmarcado el envejecimiento poblacional, los sistemas de
proteccion social haciendo hincapié en la Ley de Dependencia (LD) para
continuar con la gestion actual de la cronicidad. Seguidamente definimos los
conceptos nucleares de nuestro estudio que son: la cronicidad, la

dependencia, el cuidado familiar, las redes y, por Ultimo, el apoyo social.

Hemos trabajado bajo el paraguas de la metodologia cualitativa ya que
es la que mejor se adapta a nuestros objetivos y los hemos hecho a fravés de

la entrevista cualitativa.

A continuaciéon, se han presentado y discutido los resultados obtenidos
derivados de los objetivos planteados con ofros estudios de relevancia en el
tema. Y finalmente se presentan las conclusiones que en algunos casos
confirman lo que ya habian confirmado otros trabajos y también se abren

nuevas prospectivas de trabajo.

“Cuidar es la palabra que mejor define el propdsito de la enfermeria
desde sus origenes. Unos cuidados que no solo se enfocan hacia el
paciente, sino que también se dirigen hacia la familia y la

comunidad” (Péculo, Rodriguez- Bouza y Casal, 2006).
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1.1. Justificacion del estudio

El envejecimiento demogrdfico y los cambios socio econdmicos sufridos en
todos los paises avanzados en las Ultimas décadas, configuran la dependencia
como un riesgo social que debe ser atendido en el dmbito de la protecciéon
social (IMSERSO, 2010). Nos encontramos con un aumento de los anos de vida
con peor calidad y alta prevalencia de problemas de salud créonicos (OMS,
2009). Esto implica mds generaciones de la misma familia que coexisten al
mismo tiempo, lo que aumenta el potencial de atencién y cuidados. Ademds,
la reduccién del tamano medio de la unidad familiar y una mayor longevidad,
entre otras causas, aumentard el riesgo de bienestar personal cuando se
presentan situaciones de dependencia (Causapié Lopesino, Balbontin Lopez-

Cerdn, Porras Munoz & Mateo Echanagorria, 2011).

Recientemente ha sido publicado por el Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas (CSIC) el articulo titulado “Un perfil de las personas
mayores en Espana, 2017. Indicadores estadisticos bdsicos”. Sus autores
Antonio Abelldn, Alba Ayala y Rogelio Pujol (2017) afirman que en Espana
sigue creciendo en mayor medida la proporcidn de personas mayores de
ochenta anos (octogenarios/as) el 6% de toda la poblacidon, segin el Padrén
2016. Ademds, la proyeccion del Instituto Nacional de Estadistica (INE), para el
2066 es que habrd mds de 14 millones de personas mayores, edad mayor o
igual a 65 anos, eso significa el 34.6% del total de la poblacidon. Nos
encontramos con el fendmeno denominado envejecimiento  del

envejecimiento (Ubeda, 2009).

Todas las personas en algun momento de nuestra vida necesitamos ser
cuidadas. El trabajo de cuidados abarca todas las actividades que
desarrollamos para atender y apoyar a ofros, tanto fisica como
emocionalmente (IAM, 2013). Queremos expresar que el cuidado se da en
muchos momentos de nuestras vidas, cuando somos pequenos, cuando
tenemos alguna enfermedad puntual y cuando somos mayores, sobre todo si
somos dependientes. En este estudio nos centraremos en personas
dependientes con enfermedad cronica (en adelante EC), y en las personas

que les cuidan.
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La necesidad de asistencia y cuidados derivada de las situaciones de
dependencia se han dado siempre; lo que ha cambiado es su dimensidon y su
importancia social (IMSERSO, 2005). Sin duda, esta situacion es un reto que
tienen que afrontar los sistemas sanitarios y sus profesionales. Las situaciones de
EC desde hace unos anos suscitan interés para la enfermeria ya que tienen un
cardcter progresivo, irreversible, incapacitante y en la mayoria de las
ocasiones prolongado. Esto supone un cambio total en la vida de la persona
afectada y da lugar a modificaciones en todas las dimensiones del ser

humano, comprometiendo asi su calidad de vida y su salud (Vargas, 2012).

Hasta fechas no muy lejanas, cuando una persona con enfermedad
crénica padecia una reagudizacion de su estado de salud la solucion era el
ingreso, desde el dmbito sanitario se le llama reingreso, en una unidad de
agudos (hospitalizacion), con el gasto, en todos los sentidos, que esto conlleva.
Actualmente destacamos el punto de vista del grupo de trabajo del
Observatorio de Practicas Innovadoras en el Manejo de Enfermedades
Crénicas Complejas (OPIMEC), que afirma que el sistema debe adaptarse a
las personas mayores con patologias cronicas. Este acercamiento a una nueva

realidad se debe realizar bajo una perspectiva social.

Estudios anteriores realizados en otros paises (Cicirelli, 1990; Van Groenou &
Van Tilburg, 1997) y en 2008 el estudio realizado en el Pais Vasco y su posterior
evaluacién titulada “La gestion del paciente mayor con patologia cronica”
ponen de manifiesto que en ocasiones estas circunstancias no son los
suficientemente analizadas (Elosegi, et al., 2008). Asi, se hace necesario seguir
investigando en nuestro entorno mds préximo para poder abrir nuevas vias de
investigacion. Ya sea para llegar a grandes conocimientos o por deontologia

profesional.

En el HSJDA en el ano 2009 se instaurd el “Programa Asistencial Comparte”.
Este programa aborda de manera interdisciplinar las enfermedades crénicas,
organiza los recursos para cubrir las necesidades de esta poblacidén y para
mejorar la seguridad clinica. Uno de sus objetivos, entre otros, es la atencion
integral de las diferentes patologias, de manera que facilita la continuidad en

la asistencia y el manejo compartido, entre la atencidon hospitalaria y la
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Atencidon Primaria, de los y las pacientes con enfermedades cronicas con un

alto indice de reingreso hospitalario (Ferndndez — Moyano et al., 2007).

La actual situacién de crisis que vivimos ha modificado las conocidas
formulas del cuidado. Se presentan todos los condicionantes sociales; crisis,
desempleo, dependencia y longevidad, para que los roles y estructuras
familiares vuelvan a ser definidos. Y, por ende, las estrategias de afrontamiento
en la gestion familiar de las enfermedades cronicas (Causapié Lopesino et al.,

2011). La familia sigue teniendo un papel fundamental.

El andlisis que readliza José Miguel Morales, concerniente a las
consideraciones sobre la autogestion de las enfermedades crénicas refleja
que “la carga que genera en la actualidad el ftratamiento de las
enfermedades cronicas y la aparente falta de planificacion y provision de
servicios sanitarios adecuados para afrontarlas es el refo de las enfermedades
cronicas en el siglo XXI" (Morales, 2009: 250). Senala la urgente necesidad de
centrarse en modelos y lineas de investigacion que ayuden a establecer un
sistema de atencion sanitaria adecuado para abordar este problema.
Evidentemente, muchas soluciones pueden ser ofrecidas desde una
investigacion cualitativa: explorar las redes es dar un paso adelante, ya que
actualmente las caracteristicas de las redes son una “caja negra”.
Necesitamos conocer el contexto en el que se dan, qué mecanismos
proporcionan y asi se podria frazar un mapa de estos mecanismos para poder

responder a las nuevas necesidades (Morales, 2009).

Las redes son una serie de relaciones de cardcter personal que un
individuo configura alrededor suyo (Higuera, 2006). Existen muchos tipos de
redes: redes familiares corresidentes, redes familiares no corresidentes, las de
amigos y vecinos y las comunitarias. De hecho, no existe un consenso para su
definicidn ni para su clasificacion. En estas redes se dan distintos tipos de
apoyo: material, instrumental, emocional y cogsnocitivos (Montes de OCA,
2007:57). Las personas pertenecemos a muchos tipos de redes, pero no todas

prestan apoyo.

Las redes familiares son las mdas vinculantes, seguidas de las redes de

amistad y vecindario, pero estas con la edad son mds dificiles de mantener, y
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las redes comunitarias, que en las personas mayores proveen apoyos
importantes (Montes de OCA, 2007:60).

El apoyo social tiene muchos precedentes histéricos en la importancia del
bienestar psicosocial y su efecto protector de salud (Gracia, Herrero y Musitu,
2002; Vega y Gonzdlez, 2009; de la Encina, 2010; Ferndndez & Manrique-Abril,
2010; Eluvathingol & Portillo, 2013). En nuestro estudio el tipo de apoyo nos
revela las metdaforas del cuidado que expresan los cuidadores y cuidadoras. Se
observa que el apoyo social es muy importante en la salud y que la
percepcidon positiva de ete por quien lo recibe estd relacionada con la propia
naturaleza y funcionamiento de la red social que posee (Ferndndez &
Manrique-Abril, 2010; Vilvaldi & Barra, 2012). Aungque ha sido ampliamente
estudiado el apoyo social, no existe una definicidn consensuada. Hay autores y
autoras que nos hablan de una perspectiva funcional y estructural, ofras
anaden la perspectiva contextual y ofros los clasifican directamente. Segin
Grundy y Tomasini en Montes de Oca (2007) los tipos de apoyos que se reciben
de la red social son: aspectos emocionales (afinidad y amor), ayudas
instrumentales (servicios, compras, cocinar), la informacion, la orientaciéon vy el
aprecio. Es decir, apoyo material, instrumental, emocional y cognoscitivo
(Montes de OCA, 2007:57).

Es importante diferenciar el apoyo social de la red social. El apoyo social se
da en la dimensidn personal. Mientras que la red social son la relaciones que se
dan entre varios individuos que tienen vinculos sociales entre si y entre ellos y
ellas fluyen los distintos tipos de apoyos (Pedro, Rocha & Nascimiento, 2008;
Galvan —Flores, 2009).

Por ofro lado, analizar el efecto de la dependencia derivada de la
enfermedad créonica que precisa cuidados de larga duracion, se debe
reconocer la importancia de la familia como proveedora de ayuda. Por lo
tanto, el contexto familiar y el impacto que produce sobre este sistema el
cuidado de una persona con dependencia deben ser factores esenciales
objeto de estudio, si se desea entender la dimension social del cuidado de los
familiares en situaciones de dependencia (Puyol y Abellan, 2006). La familia
debe ser un paciente mds para enfermeria (Lima-Rodriguez, Lima-Serrano &
Saez-Bueno, 2009).
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Actualmente en distintos foros se habla de cuidados informales para
designar el cuidado que dan los familiares y también hay voces que abogan
por llamarlos cuidados familiares. Nosotras hablaremos siempre de cuidados

familiares, por obviar esa contraposicién entre lo formal y lo informal.

En el estudio partimos de que existen distinfos modelos de cuidado, por
ejemplo, el modelo de estrategias de cuidado que plantean Rosa Casado y
Esperanza Ruiz (2013): la asuncion total de cuidados (exclusiva), la gestion de
cuidados en convivencia (parcial) y la gestion de cuidados en domicilios

separados (independiente, afirmando que unos son mds protectores que oftro.

En nuestro caso hemos clasificado los distintos fipos de cuidados que
administran las personas cuidadoras. De tal modo que hemos adoptado la
siguiente clasificacion: Cuidadores/as principales, Cuidadores/as habituales y

Cuidadores/as puntuales.

Una vez esbozado los distintos tipos de cuidadores y cuidadoras que
podemos encontrar en las redes de apoyo socio familiares, en adelante RASF,
trataremos de visibilizar que se dan distinftos modos de cuidar y estos estdn
relacionados con diferencias de género y que ademdads estas diferencias estdn

relacionadas con los tipos de apoyos que se dan en las RASF.

Este estudio se redlizard bajo el Paradigma Social de la Salud y la Teoria
Feminista. Bajo la definicion de medicina social que nos aporta George Rosen
(2005). Argumentado que en el siglo XVl y XIX ya se expresaba que en algunos
brotes epidémicos estaban presentes los factores sociales: “Virchow atribuia el
brote, de fiebre tifoidea, a un conjunto de factores sociales y econdmicos y en
consecuencia esperaba poco de cualquier tratamiento médico” (Rosen, 2005:
78). Actualmente, se explica como el dmbito social de las y los enfermos
cronicos es fundamental para la gestion de su enfermedad. Y, ademds, el
andlisis lo realizamos desde la Teoria Feminista, con referentes como Sara
Velasco que explica como cuidar se ha convertido en un determinante de

salud, y las consecuencias que tiene sobre la salud.
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Un modelo de salud que infegra todas las facetas que definen a las
personas: bioldgicas, psicoldgicas, sociales y espirituales, es mds eficaz para
todos y todas. EI modelo tradicional basado en la evidencia, el modelo
biologicista, no contempla la faceta social y en concreto a algunos miemibros
de la sociedad. Estos miembros que son ignorados son los proveedores de
cuidados, en concreto las mujeres. Se ignoran invisibilizindolas pues
socialmente se habla de familia, no de mujeres cuidadoras o de hombres
cuidadores, que normalmente son familiares y por ellos forman parte de la
realidad social de la paciente y el paciente crénico. Esta realidad social no
debe, no puede, dejar de ser analizada. Porque, en definitiva, la dependencia
no es un problema de salud solamente, ni es solamente un problema de indole
médica; es ademds un problema social (Puyol y Abelldn, 2006). Se busca una
transformacién social que reconozca que existen diferencias de género
cuando se administran cuidados y esto tiene consecuencias sobre la salud
(Velasco, 2006).

Las personas mayores dependientes necesitan ayuda de su familia, de sus
cuidadores y cuidadoras. Estos se enfrentan al cuidado con pocos recursos
materiales y humanos. Esta situacion repercute en sus formas de vida, pero no
lo hace de la misma manera en hombres y en mujeres. La enculturizacion de
las mujeres, la educacion social, hace que se naturalice la actividad de cuidar
formando parte de aquellas caracteristicas sociales atribuidas al género
femenino y esto tiene consecuencias negativas en su salud (Garcia - Calvente,
Del Rio & Marcos, 2011).

Actualmente se estdn presentado todos los condicionantes sociales, tal y
como hemos avanzado anteriormente; crisis, desempleo, dependencia y
longevidad, para que los roles familiares vuelvan a ser definidos. Sin olvidar,

que los cambios sociales suelen darse antes que los cambios institucionales.

Creemos que en continuidad con el cambio que se promueve, uno de 10s
temas centrales son las RASF que se tejen ante la enfermedad crénica en
personas dependientes y concretamente en quiénes gestionen sus cuidados.
Ellos y ellas serdn la gran temdatica transversal a partir de la cual se articulard el
trabajo de investigacién, es decir, la red social articulada para tal fin y sus

nodos centrales.
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Las herramientas que actualmente tiene el Estado de Bienestar se han
guedado desfasadas para una poblacién adulta que cada dia que pasa
necesita mds cuidados y en la mayoria de los casos son las mujeres de la

familia quienes acaban realizdndolo.

Pretendemos mostrar que las RASF estdn formadas, en grandes
proporciones, por mujeres; esposas, hijas, nueras, nietas, vecinas. Todas se
escriben en femenino. Se trata de visibilizar el trabajo que realizan las mujeres
en la esfera privada, que, por no producir plusvalia, en esta sociedad
dominada por el capitalismo, no tiene valor. Se frata de dar una nueva lectura
porque ese frabajo si es productivo, y tiene un valor econdmico que el
patriarcado ha fratado de invisibilizar. Porque lejos de ser la disposicion al
cuidado la esencia de la mujer, se observa que es el resultfado de una
educacién patriarcal, que toma a la mujer como la ciudadana pasiva, que
debe redlizarse en la esfera privada de su casa (Durdn, 2000). También
tenemos que decir que se empieza a ver presencia masculina, pero se
desconoce si esta situacion es por circunstancies mds igualitarias entorno a los

cuidados familiares (Torres & Casado, 2016).

Muchas autoras ya reflejan en sus estudios que siguen siendo las mujeres las
mayores proveedoras de cuidados en el dmbito familiar (Durdn, 2000; Garcia-
Calvente, Mateo-Rodriguez, Maroto-Navarro, 2004a; Zabalegui et al., 2007;
Pérez-Penaranda, 2008). Se hace necesario enfrentar las diferencias entre
mujeres y hombres en la administraciéon de cuidados y las consecuencias de
estas diferencias sobre la salud, con perspectiva de género. No se trata sélo de
presentar datos desagregados por sexos, nos apoyaremos para el andlisis en el
pensamiento feminista que ha “favorecido importantes cambios conceptuales
y metodolégicos que han permitido desvelar los sesgos androcéntricos

implicados en el pensamiento cientifico” (Gil, 2005: 56).

Hacerlo a través de las redes puede dar la solucidn a problemas que
actualmente no estdn resueltos. Escuchar a los y las componentes de las RASF
nos llevard a nuevas propuestas (Doty et al, 2010) basadas en la experiencia
del dia a dia. Porque no es lo mismo atender a las y los familiares cuando
enferman, que hacerse cargo de familiares enfermos. Esta matizacién dificil de

apreciar, resulta esencial (Durdn, 2000).
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Fuera de nuestras fronteras en un pais como Estados Unidos, donde la
cobertura sanitaria es tan diferente a la nuestra, ya se han realizado estudios
basados en los especialistas que administran cuidados a largo plazo (Doty et
al, 2010), que es el mismo sentido que damos a cuidados crénicos. Donde la
voz de las personas con enfermedades crénicas es la clave. En 2011
Gerontologist, publicaba un articulo sobre el cambio en la cultura de los
cuidados crénicos (Shura, Siders y Dannefer, 2011), que refleja esta nueva
realidad de un gran aumento de personas con enfermedades crénicas y el
gasto que estas suponen. Podemos ver que este fendbmeno de cronicidad se
estd dando fuera de nuestras fronteras nacionales y las voces reclaman

cambios y proponen directrices similares a las que aludimos en este estudio.

La gestion de la EC se enfrenta a nuevos retos. El envejecimiento de la
sociedad ha sufrido cambios a nivel cuantitativo y cualitativo. Las
enfermedades crénicas, en adelante ECs, necesitan ofro fipo de gestion que
la sociedad actual fodavia no ha definido. Son las familias las que se encargan
del apoyo social que precisan las personas que padecen EC, pero cuando
hablamos de familia estamos invisibilizando a las verdaderas protagonistas, las
mujeres (Casado-Mejia, Ortiz SGnchez, Ruiz-Arias, Cortés Gallego & Albar Marin,
2013).

A la luz de la situacion planteada y dada la escasez de trabajos con esta
perspectiva, creemos que readlizar un estudio cualitativo sobre las redes de
apoyo socio familiar en la enfermedad crénica es dar un paso adelante, al
menos para explorar la situacion actual y hacerla mds visible. De hecho, el
estudio de redes sociales mediante métodos cualitativos constituye un marco
poco definido. Nosotras nos adherimos a la demanda de complementar la
parte cualitativa que la cuantitativa no puede generar, para mejorar la
perspectiva de las personas involucradas (Hein, Cdrdenas, Henriquéz &

Valenzuela, 2013).

Por todo lo expuesto anteriormente, y con la problemdtica actual que
supone cuidar a las personas con enfermedades crénicas y dependientes y a
sus familias nace nuestra de investigacion. Nos hemos marcado como objetivo
principal; caracterizar la naturaleza de las redes de cuidado de enfermos y

enfermas cronicas dependientes, analizando las diferencias de género en su
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composicion, organizacion y prdcticas. Y de manera especifica: como se
estructuran, cémo se gestionan, qué ftipos de cuidados se administran, qué
senfimientos producen, cudles son las metdforas del cuidado jexisten
diferencias cuando lo hacen hombres o mujeres zhay diferencias segin el
género? También nos preguntamos, si las funciones que se desempenan
dentro de estas son un espejo de lo que el sistema patriarcal dicta para los
géneros. Para visibilizar, una vez mds, los estudios que muestran como el
género se ha convertido en un determinante de salud. Y asi, mostrar la
realidad social ficticia que vivimos actualmente, donde los recursos no se
corresponden con la realidad y es en el seno de la familia (las mujeres) donde

se “concilian” estas contradicciones (Serrano, Artiaga & Davila, 2013).

Ademds, desde la disciplina enfermera comienzan a escucharse voces
sobre el abordaje de la familia como una unidad, con sus propias
caracteristicas, que se comporta de una determinada manera ante la salud y

la enfermedad (Lima-Rodriguez et al., 2009).

Nos enfrentamos a la crisis del cuidado familiar (Serrano, et al., 2013)
derivada de los cambios sociales que ha impactado directamente en la
estructura familiar, debido a que las mujeres se han incorporado al mundo
laboral, y los hombres no se han incorporado de Ia misma manera al mundo
doméstico (Tobio, 2012; Casado - Mejia & Ruiz- Arias, 2013), debido al creciente
numero de divorcios y, también a los cambios de roles en la familia, todo ello

dificultad la administracion de cuidados (Durdn, 2000).
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2. MARCO TEORICO

En este capitulo se ha seguido el siguiente recorrido: comenzaremos con las
perspectivas tedricas de las que partimos, donde el género es crucial como
determinante de salud, ya que creemos que las personas que cuidan (y por
supuesto, las que son cuidadas) estdn influenciadas por condicionantes de

género y se resaltard la importacion un modelo social para la salud.

En el siguiente punto, se plantean los antecedentes de este estudio y su
estado actual, se traza la situacion actual de envejecimiento, cudles son los
sistemas de proteccion social actuales, cdbmo hemos llegado a la actual Ley
de Dependencia y, como se estd gestionando la cronicidad. Y en el Ultimo

apartado se da una adenda de los conceptos claves de nuestro estudio.
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2.1. Perspectivas tedricas

En este apartado abordamos las teorias en las que se fundamentan
nuestro estudio, tomando desde el feminismo modelos de atencion a la salud,

cuestionando que exista una determinacion biolégica (Esteban, 2010).

2.1.1. La perspectiva de género en salud

“La teoria feminista asume, como otros movimientos y teorias sociales, un
proyecto de emancipacion que supone la destruccion y la desaparicion de las
condiciones sociales que conducen a la alienacion y dominacion de las
mujeres” (Gil, 2005:56). Partiendo de este punto se exponen las distintas

aportaciones al concepto de género.

El concepto de género data del siglo XVII con Poulain de la Barre. Su nodo
central es que las desigualdades entre hombres y mujeres tiene un origen
social y no por la naturaleza de ambos (Cobo, 2007). Pero fue en los anos
setenta cuando cobra interés como categoria andalitica. El concepto nacid
con la finalidad de superar el concepto de sexo como algo natural (Gil, 2005).
Esta misma idea fue trasladada al dmbito de salud, y asi se observa, pues en el

mundo médico la mujer tenia interés como reproductora.
Tal y como afirma Carme Valls:

“todas las ciencias han nacido en un periodo histdrico
determinado... ya desde Khun se inicid un pensamiento critico
respecto a la pretendida "objetividad de la ciencia”, en la que se
hace evidente que esta es una construccidon social, por lo tanto,
influenciada por intereses politicos, econdmicos, ideolégicos y
sociales... Tampoco la ciencia es ajena a las actitudes que fienen

los investigadores hacia las mujeres” (Valls, 2008:150).
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La perspectiva de género no es sélo desagregar los datos en hombres y
mujeres, esto es necesario, pero no es suficiente. “Hablar de género es hablar
de feminismo y desde el feminismo” (Esteban, 2001). Segin M® Luz Esteban, el
concepto de género estd en continua construccion social. Esto puede resultar
una ventaja, pero desde la sociedad este constructo tedrico en muchos casos
es expresado como el opuesto al sexo, desde un dualismo, tal y como afirma
Consuelo Migqueo “se evidencia un ambiguo uso de dos conceptos
ciertamente interrelacionados, pero no equivalentes “sexo” y ‘“género”
(Miqueo, 2001:13). Se elige, al menos inicialmente, el significado sociocultural
del concepto género, dejando para el sexo la acepcidon biolégica. De hecho
pioneras del feminismo del siglo XX ya llamaron la atencidon sobre la
construcciéon social de género, Simone de Beauvoir y la antropdloga Margaret
Mead, pero fue en los anos setenta cuando se produjo la division de sexo y
género y es en ese momento cuando “se denuncia la naturalizacion de las
mujeres como mecanismo bdsico en su subordinacion social” (Esteban,
2001:27-28). Esta division no quedod libre del etnocentrismo, la voz de la division

era la de Occidente.

Esta divisibn sexo-género obviamente es un constructo social que
permeabiliza todas las esferas sociales y es transversal. Como tal, también
afectd ala préactica de la medicina, ya hemos senalado anteriormente que no

era tan estéril. Como afirma Teresa Ortiz:

“la medicina ha desarrollado a lo largo de los siglos de la historia
una identidad profesional masculina, que junto con oftras
medidas... ha sido un mecanismo clave de persuasion social
para conseguir consolidarse con tal profesidon. La consecucion de
esa identidad masculina se ha basado, por una parte, en la
seleccién de los actores, que han sido exclusivamente hombres
desde el siglo Xlll hasta finales del siglo XIX, y, por otfra, en la
incorporacion a la profesion de valores codificados como

masculinos o propios de varones” (Ortiz, 2001:57).

En ofras palabras, hombres que investigan sobre hombres y son mds
valorados porque asi lo hacen: el androcentrismo cientifico. Es decir, la

exclusion de las mujeres del dmbito cientifico se hizo de manera evidente y
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abierta y cuando se producian problemas se solucionaban con el dominio
masculino, lo que se podria denominar la jerarquizacion del género (Ortiz,
2001). Una consecuencia de este mundo masculino fue la invisibilidad, “la
exclusion sistemdtica de las mujeres como sujetos de los ensayos clinicos vy

como componentes de la muestra a estudiar” (Valls, 2008:153).

Otra consecuencia ha sido la neutralizacion de los sexos por el uso
indiscriminado de género por sexo, “provocando el encubrimiento de las
relaciones de podery, con ello, la ocultacion de la dominacion” (Gil, 2005:61).
Por lo que Judith Butler afirma que finalmente ambos conceptos, género y
sexo, son constructos sociales, “el cuerpo aparece como un medio pasivo

sobre el cual se inscriben los significados culturales” (Butler, 2001:41).

Las mujeres han tenido que esperar mucho para ser investigadas, para
dejar de ser invisibles en el modelo biomédico. “La ciencia médica habia
pretendido que estudiar al hombre era estudiar al ser humano, ha tenido que
cambiar sus paradigmas y reconocer que existen diferencias en la forma de
enfermar, de curar, de metabolizar los farmacos y en las causas de enfermar

entre hombres y mujeres” (Valls, 2001:179).

Actualmente ya no resulta extrano escuchar en dmbitos sanitarios el
término perspectiva de género. En dos mil ocho, la Junta de Andalucia, en
concreto la Consejeria de Salud edité: “"Guia para facilitar la incorporacion de
la perspectiva de género en los planes integrales de salud”. En esta guia se
expone de manera clara y coherente porqué es necesario incorporar la
perspectiva de género en los planes integrales de salud. Entre sus argumentos

encontramos:

“Frente a las diferencias biolégicas entre hombres y mujeres
(englobadas en el término sexo), el término género alude a la
condicion social que establece las pautas de comportamiento y
actitudes consideradas como apropiadas y diferentes para unas y
ofros. Estas pautas son aprendidas (...) Esas diferencias tienen
implicaciones en su salud (... también en sus intervenciones
sanitarias (...) Introducir la perspectiva de género en el andiisis de

la salud supone reconocer la existencia en el estado de salud de
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mujeres y hombres, que transciende las causas bioldgicas {(...) las
diferencias se convierten en desigualdades, pues en su génesis se
encuentran unas relaciones de poder desigual enfre hombres y
mujeres (...)" (Amo, 2008:17).

Todavia queda mucho por hacer, pero aplicar las recomendaciones que
desde los referentes cientificos nos aconsejan es un primer paso, sin olvidar lo
dicho al principio. La comunidad cientifica estd formada por personas, con sus
sesgos personales y sociales y que la ciencia “es una construccion social, por lo
tanto, influenciada por intereses politicos, econdmicos, ideoldgicos y
sociales...” (Valls, 2008:150) y todo ello fruto de un momento histérico
determinado. Pero como afirma Sara Velasco “la vinculacion del concepto de
género con el drea de conocimiento de la salud es relativamente reciente, ha
sido mads tardia que la misma vinculacion con las ciencias sociales y, sobre
todo, el uso del binomio salud y género estd lejos de contar con un marco

unitario y bien definido” (Velasco, 2006:3).

Sara Velasco resume en un cuadro las feorias y posiciones epistemoldgicas
de los que ella ha divido en cuatro blogues: Biomédico, Critico Contextuales y
Subjetividad, Critico Feminista y Paradigma Holistico, éste Ultimo lo califica de

horizonte utdpico (Velasco, 2006).

Asimismo, expone que actualmente hay tres lineas de trabajo (tabla 1):

Linea de salud de las Concordante con la teoria biomédica

mujeres

Linea de las Concordante con la teoriac biomédica,

desigualdades psicosocial socialista y ecosocial

Linea de andlisis de Concordante con la teoria ecosocial,
_ ; biopsicosocial y psicoanalitica

determinantes de género

Tabla 1: Evolucion de los enfoques de género en salud. Interseccién de teorias de la salud y teoria feministas.

Adaptada. Velasco, Sara (2006).
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Y a modo de esquema presenta las relaciones de los tres enfoques con las
corrientes feministas y con las teorias de salud, mostrando las lineas principales

(Figura 1):

Cuadro 21. Feminismos, teorias de la salud y lineas de enfoques de género

F. Liberal
F. Radical

m Desigualdades de 3
F. Estructuralista género en salud

. T. biopsicosocial
F. Psicoanalitico . :
| T. psicoanalitica
F. Postestructuralista —\ —
F. Postcolonial

Sara Velasco Arias

Figura 1: Velasco, Sara (2006): Evolucion de los enfoques de género en salud. Interseccion de teorias de la

saludy teoria feministas. P&g.:25.

Por ello un gran problema a la hora de aplicar el género como
determinante de salud es que su base epistemoldgica pertenece a las
ciencias sociales junto con teorias de salud criticas que no estdn vigentes en la
prdctica sanitaria. Pero sin lugar a dudas, la categoria de andlisis de género le
da un valor anadido, basado en métodos de actuacidon que incluyan
aspectos socio-culturales, vivencias y estrategias que rompan la posicion de

subordinacion de las mujeres (Velasco, 2006).

Actualmente la familia parece un paciente olvidado, si las mujeres son las
mayores proveedoras de cuidados, las mujeres son las pacientes olvidadas, vy
son muchos los estudios que muestran cdémo cuidar es un determinante de la
salud (Durdn, 2000; Larranaga et al., 2008). En estos estudios se pone de
manifiesto que detrds del mantenimiento de este sistema de administracion de
cuidados tan complejo y a la vez completo se encuentran las mujeres que
bajo el nombre de modelo holistico se encuentra otra forma del modelo

patriarcal (Puleo, 2007). Tal y como afirma Isabel Larranaga (2008) la provision
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de cuidados informales actUa como un determinante de salud, y para las

mujeres este riesgo es mayor porque asumen mayor carga de trabajo.

2.1.2. La perspectiva social en salud

En la investigacion que nos ocupa realizaremos un estudio sobre las redes
de apoyo socio familiar de personas con enfermedad crénica desde una
perspectiva de género. Este estudio se realizard baja el paradigma social de la
salud. Bajo la definicion de medicina social que nos aporta George Rosen en
su obra "“De la policia médica a la medicina social: ensayos sobre la historia de

la atencion a la salud’:

“la medicina social ha sido orientada a enfrentar
los problemas de la salud y sus raices sociales (...)
la base de la medicina social estd en las ciencias
sociales (...) que las ciencias y los conocimientos
médicos se apliquen o no al examen de los
problemas de salud y como los hagan depende,
con no poca frecuencia, mas de los intereses y de
la ideologia de los grupos mds poderosos que de la
vigencia en sentido médico o cientifico” (Rosen,
2005: 9-10).

Georges Rosen pone de manifiesto como autores del siglo XVIIl y XIX ya
expresaban que en algunos brotes epidémicos estaban presentes los factores
sociales: “Virchow atribuia el brote, de fiebre tifoidea, a un conjunto de
factores sociales y econdmicos y en consecuencia esperaba poco de
cualquier tratamiento médico” (2005: 78). Actualmente, desde los foros
mencionados anteriormente, se explica cdmo el dmbito social de las y los

enfermos crénicos es fundamental para la gestion de su enfermedad.

En todos los ambientes de ciencias de la salud se habla de las personas

E)

como “seres biopsicosociales”, pero es curioso como soélo se habla de

enfermedad cuando es la faceta bioldégica la que “estd enferma”, es decir se
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dice que estamos enfermos y enfermas cuando existen unas pruebas que
muestran una alteracién bioldgica. Dicho de otro modo, no se puede estar
enferma o enfermo espirifualmente hablando, ya que no existe ninguna
prueba empirica que asi pueda demostrarlo. Obviamente eso no es asi, lo que
ocurre es que todavia se prioriza muchos en los signos y sinfomas fisicos,

olvidando que la medicina es una prdctica social.

Sin embargo, que las personas son sociales y que viven en sociedad es una
afirmacidén que no se discute. Por esta misma afirmacion, el Paradigma Sociall
de la Salud, donde el grupo social es bdsico, no se frata al individuo, sino a

este como miembro del grupo.

El modelo biopsicosocial es aquel en el que se tiene en cuenta los
determinantes sociales y psiquicos, ademds de los factores fisicos, que tienen
la capacidad de cambiar en ambas direcciones la salud, “buena o mala”, ya
que todas las esferas estdn relacionadas y se influyen unas a otras (Jorge-
Samatier, 2009). Por lo tanto, debemos saber atender a todas las necesidades
que se presenten en cualquiera de las facetas pues la salud es el equilibrio
entre estas. En concreto, el campo de la afectividad debe ser abordado

como uno mds, no solo desde la enfermeria (Murillo, 2010).

Tal y como afirma Georges Rosen, la medicina es una ciencia social y
como tal “las condiciones sociales y econdmicas tienen un efecto importante
en la salud y en la enfermedad, y esas relaciones deben estar sujetas a la
investigacion cientifica” (Rosen, 2005: 81). Esta asuncidén pone de manifiesto
que el hecho de que las condiciones sociales, en muchos casos, no sean
contempladas significa que se estdn realizando estudios con un vacio
elemental como es no tener en cuenta el dmbito social y este debe ser
incorporado, pues actualmente la salud es considerada como un valor

fundamental.

De hecho, son muchas las autoras (Miqueo, 2001; Valls, 2001) que piensan
que se deben incorporar al curriculum de las profesiones sanitarias los signos no
bioldgicos sino simbdlicos, ensenar a observar a los futuros profesionales, tanto
a ellas como a ellos, que en estos hay muchas respuestas que han sido
invisibilizadas (Miqueo, 2001; Murillo, 2010).
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Este Paradigma Social de la Salud difiere con el modelo biologicista
tradicional de la medicina y con el actualmente modelo holistico porque en
ninguno de ellos se realiza un andlisis de la sociedad contempordnea. Asi, en
un estudio de cohorte, publicado en la revista International Journal of
Epidemiology en 2007, que estudia la mortalidad de los empleados de
Electricité de France et Gaz de France, pone de manifiesto que el aislamiento
social conlleva un aumento del riesgo de muerte (Goldberg, Leclerc,

Bonenfant, Chastang, Schmaus, Kaniewski, & Zins, 2007).

Una vez mds se pone de manifiesto como los factores sociales son
determinantes de salud y en el modelo vigente no estdn presentes. Este
modelo muestra, en concreto a la enfermedad, como el centro de técnicas,
métodos de diagndstico y tratamiento, dejando fuera de su andlisis la faceta
social de las personas. Si dejamos fuera esta faceta estamos dejando fuera a

algunos miembros de la sociedad, las mujeres en concreto.

Ademds, en nuestro trabajo el modelo de acercamiento al estudio es
sistémico, es decir, nos acercamos a las redes, a la familia, al vecindario, a las
amistades. Si consultamos la bibliografia se habla del enfoque familiar
sistémico, esto es: una familia que ha tenido que transformarse (sus hdbitos, sus
costumbres...) porque uno de sus miembros padece una enfermedad que lo
hace dependiente, esta familia necesita tiempo para adaptarse y en ese
sentido la familia se convierte en una unidad de atenciéon (Lima — Rodriguez,
2009; Quinn, Clare & Woods, 2010; Esandi & Canga, 2016).

Esta realidad no puede ser ignorada, debe ser analizada, porque, en
definitiva, como ya se ha comentado, la dependencia no es solo un problema
de salud, ni es sdlo indole médica; es un problema social (Puyol & Abelldn
2006).
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2.2. Antecedentes y contexto actual

Hemos esbozado el contexto tedrico de nuestro problema de
investigacion en el cual hemos descrito nuestras referencias tedricas. A
continuacién, veremos como el envejecimiento actual de las sociedades
contempordneas nos ha llevado a la creacion de lo que actualmente
conocemos como los sistemas de proteccidn social y nos hemos centrado en
la Ley de Dependencia, para finalmente clarificar que estos sistemas de
proteccion son insuficientes y, por Ultimo, se expondrd cémo se gestiona la

cronicidad actualmente.

2.2.1. El Envejecimiento poblacional en el siglo XXI

La edad cronoldgica fija mds habitual para determinar el nUmero de
personas mayores como grupo, son los 65 anos. Pero existen varias maneras
de medir el envejecimiento de una poblacion. Algunos de los indicadores mdas
significativos del envejecimiento de la poblacién son: la proporcion de
personas mayores que existen con respecto a los demds grupos etarios, el

indice de sobre envejecimiento y las ratios de dependencia.

El envejecimiento de la poblacion es un gran fendmeno del siglo XXI. Las
proyecciones de la poblacidn ponen énfasis en que el proceso de
envejecimiento se estd acelerando y con él las ratios de dependencia estdn
aumentados (Pujol, Abelldn, Pérez & Ramiro, 2014). Estas malas predicciones
hacen que nos replantemos coémo serd el futuro de la poblacién envejecida y

si las politicas sociales serdn suficientes.

A estos datos que nos reportan que desde principios del siglo XXI se estd
experimentando un crecimiento exponencial de la poblacidn mayor de 65
anos, hay que anadir que como consecuencia también estamos ante un
aumento de los mayores de 80 anos. Este grupo poblacional es mucho mds
susceptible al desarrollo de enfermedades y como consecuencia las tasas de
cronicidad, incapacidad y dependencia sufren un aumento (Esandi & Canga-

Armayor, 2011).
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El cuidado y las necesidades de asistencia son situaciones que se han
repetido a lo largo del tiempo; lo que se estd transformando de manera
alarmante es su dimension y, por lo tanto, su importancia social (IMSERSO,
2005). Estos cambios se deben al aumento de la poblacién mayor en Espana,
ademds de la percepcion que tenemos sobre las necesidades de estos
cuidados, ya que hoy en dia lo percibimos como un problema que afecta a

nuestra sociedad en conjunto.

Este envejecimiento demogrdfico y los cambios socio econdmicos sufridos
en todos los paises avanzados en las Ultimas décadas dibujaon a la
dependencia como un importa que debe ser atendido (IMSERSO, 2010). Mds
generaciones de la misma familia coexisten al mismo tiempo lo que aumenta
el potencial de atencion y cuidados. Ademds, la reduccién del tamano medio
de la unidad familiar y una mayor longevidad, entre ofras causas, extenderd la
soledad residencial, como un riesgo de bienestar personal cuando se

presenten situaciones de dependencia (IMSERSO, 2011).

Como hemos senalado anteriormente en la justificacion, en enero de 2016,
ha sido publicado por el Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC)
el articulo titulado “Un perfil de las personas mayores en Espana, 2017.
Indicadores estadisticos bdsicos”. Se afirma que en Espana sigue creciendo en
mayor medida la proporcién octogenarios y que la proyeccidén del INE, es que
en el ano 2066 habrd mds de 14 millones de personas mayores, edad mayor o
igual a 65 anos, y eso significa el 34,6% del total de la poblacion (Abelldn et
al., 2017). Este fendbmeno denominado envejecimiento del envejecimiento
(Ubeda, 2009; De los Reyes, 2001), se traducird en un mayor consumo de
prestaciones sociales y sanitarias ya que suelen sufrir un mayor grado de
soledad, discapacidad, dependencia y morbilidad (Gomez & Bretin, 2011). Se
observa que el predominio de mujeres en esta etapa estd cambiando, ya que,
debido al aumento de la calidad de vida, la mortalidad diferencial disminuye
dando paso a un equilibrio global entre sexos; aunque todavia el nUmero de

mujeres longevas supere al nUmero de hombres (Gomez & Bretin, 2011).

También se debe hacer hincapié en que envejecer no es sinbnimo de

dependencia, aunque las probabilidades, obviamente, aumentan (OMS,
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2009). De hecho, las enfermedades cronicas estdn muy relacionadas con la
dependencia. La OMS (2006) nos decia:

Actualmente, los datos probatorios de Ila creciente carga de
enfermedades cronicas en los paises de ingresos bajos y medianos son

muy claros.

* En 2002, las principales enfermedades cronicas y no fransmisibles
representaban el 60% de tfodas las defunciones y el 47% de la carga

mundial de morbilidad.

e Para 2020, se espera que estas cifras asciendan al 73% y al 60%,

respectivamente.

Asi que tal y como anuncia la OMS en su “Informe sobre el Envejecimiento
y la Salud”, se podria decir que “actualmente la mayoria de las personas
pueden aspirar a vivir mds alld de los 60 anos y que en los paises de ingresos
altos, el aumento sostenido de la esperanza de vida actualmente se debe
sobre todo al descenso de la mortalidad enfre las personas mayores” (OMS,
2015: 16).

sQuiénes gestionardn los cuidados en la dependencia?, zel Estado es
capaz de gestionar y atender esta demanda creciente de cuidados?, 3qué
papel juegan las RASF en la dependencia y las mujerese A confinuacion, se
desgranardn las ayudas Estatales y Autondmicas con las que se cuenta en la

dependencia.

2.2.2. Sistemas de Proteccidén Social. Ley de Dependencia.

A la luz de los datos mostrado sobre el envejecimiento al que nos
enfrentamos en un futuro proximo en Espana, los mayores necesitan,

necesitardn mds apoyo.

Nos vamos a cenfrar en el marco socio politico de los cuidados en
personas dependientes en Andalucia, en las politicas puUblicas del

envejecimiento y la dependencia a nivel estatal y autondmico. En especial,
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nos centraremos en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocioén de la
Autonomia Personal y Atencidn a las Personas en Situacion de Dependencia.

BOE nUm. 299, conocida como la Ley de Dependencia (LD).

El fendmeno de la dependencia es universal, pero es muy destacable en
los paises desarrollados, ya que actualmente son los mds envejecidos. Como
ya hemos argumentado anteriormente la necesidad de cuidados cronicos y
por ende de larga duracion van de la mano con la longevidad de la
sociedad, pero ademds estd influenciado por la reduccion del tamano de las
familias y la incorporacion de la mujer al mundo laboral. Estos cambios hacen
que los cuidados que se daban totalmente en seno de la familia deben ser

abordados de una manera formal, por el Estado (Albardan & Alonso, 2009).

En este sentido se han promulgado diferentes leyes y decretos a nivel

estatal y autondmico:
A nivel autondmico, en Andalucia:

- Ley 1/1999 de 31 de marzo, de Atencion a las personas con discapacidad
en Andalucia: en dicha Ley se tratd de dar una respuesta por parte de
todos los sistemas publicos de proteccion social a la problemdtica de las
personas con discapacidad.

- Ley 6/1999 de 7 de julio de Atencidn y Proteccidn a las Personas Mayores:
donde se argumentaba cémo habia aumentado la esperanza de vida,
como se habia pasado de estilo de vida rural al urbano y que esto habia
reducido las redes de apoyo social, que el nucleo familiar se habia
reducido y que la incorporacién de la mujer al mundo laboral hacian
necesarios que desde las administraciones publicas se ofrecieran medidas.
Del mismo modo, se explicaba que el envejecimiento es individual y diverso
por lo tanto las respuestas debian ser, valga la redundancia, diversas para
las personas mayores de 65 anos.

- Decreto 137/2002, de 30 de abril, de Apoyo a las Familias Andaluzas: En
este Decreto se expresa de manera directa que las mujeres son las
principales proveedoras de cuidados y que esta sobrecarga se pone de
manifiesto en varias facetas de la vida familiar. El objeto de este Decreto es

la integracion de la mujer y el hombre en la vida laboral en condiciones de
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igualdad. Dato importante es que el término de familia es amplio, se habla
de estructuras familiares, no tradicional, entendiendo esta como: la
denominada nuclear conyugal, las unipersonales, las monoparentales y las
parejas de hecho.

En mayo del mismo ano se publicd 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. Con esta orden se expresa directamente
que:

“La aportacion predominante de la familia en la provision de
cuidados a estas personas y la creciente incorporacion de la
mujer al mercado laboral, precisa medidas de apoyo en el medio
familiar y laboral.

Asimismo, la evolucion de la estructura familiar ha puesto de
manifiesto la sobrecarga de las familias, y dentfro de “estas de las
mujeres, para atender a los miembros que precisan especiales
cuidados por razones de edad o de discapacidad, constituyendo
un obstdculo para la consecucion legitima de sus aspiraciones
laborales y personales.” (BOJA n. 55: 7.694).

Y con este contexto legislativo, en el que se expresa sin rodeos el papel
que desarrollan las mujeres en los cuidados a personas dependientes nace en
marzo de 2005 el Plan de Atencion a las Personas Cuidadoras Familiares en

Andalucia:

“Andalucia, como cultura eminentemente mediterrdnea, Ila
familia y la mujer siguen siendo la base principal de prestacion de
cuidados. Sin embargo, los cambios en la composicion y
organizacion familiar, en especial la reduccion de su tamano, la
incorporacion de la mujer al mercado laboral y una mayor
dispersion geogrdfica de los miembros de la familia, son factores
que estdn provocando una disminucion de la disponibilidad de
cuidadores familiares, siendo en su mayoria mujeres del entorno
familiar ~ (hijas, esposas, nueras etc.) las que acaban

proporcionando los cuidados, sin que ello suponga un
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disminucion del resto de obligaciones que asumen las mujeres
denfro del hogar, lo que se fraduce en un aumento de las cargas
de frabgjo que en pocas ocasiones es compartido por otros
miembros de la familia” (Servicio Andaluz de Salud, Consejeria de
Salud, 2005: 4).

En Andalucia éste ha sido el recorrido socio politico hasta el ano 2005. En la
Comunidad Auténoma Andaluza se reconocia el papel de la mujer como la
principal administradora en el seno familiar a personas dependientes vy
también a los hijos e hijas menores, se hace una visibilizacion explicita de las
mujeres cuidadoras. Pero se debe prestar atencién a las nuevas formas del
patriarcado tal como nos expresa Alicia Puleo (2007): Entendiendo que
hacemos lo que queremos, “cuidamos a los mayores por nuestra propia
eleccion, lo hacemos liboremente y asi lo creemos”, olvidando que las nuevas
formas del patriarcado hacen mutaciones. Esto es, hemos de estar alertas a
que las medidas de proteccidon impulsadas no se conviertan en frampas que
nos hagan creer a las mujeres que hacemos los que queremos, lo hacemos
siempre que esté bajo el paraguas del sistema patriarcal bajo nuevas formas

mas liberales del mismo patriarcado (Puleo, 2007).

En el panorama socio politico a nivel estatal este ha sido recorrido

legislativo:

- Ley 13/1982, de 7 de abiril, de Integracion Social De Los Minusvdlidos (LISMI):
dicha Ley se basa en el art. 49 de la Constitucion espanola, para garantizar
la dignidad a los disminuidos en sus capacidades fisicas, psiquicas o
sensoriales y su total integracion social, y a los disminuidos profundos para la

asistencia y futela necesarias.

- Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad: donde se hacen efectivo
el derecho a la proteccién de la salud que se describe en el art.43 de la
Constitucién. Para todos los espanoles y extranjeros residentes en Espana vy
se garantiza a los espanoles no residentes tal derecho a través de las leyes
y convenios internacionales.

- Ley 26/1990, de 20 de diciembre, por la que se establecen en la Seguridad

Social prestaciones no confributivas: donde se explica que los beneficiarios
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de la pensidon de invalidez en su modalidad no contributiva deben ser mayor
de dieciocho y menor de sesenta y cinco anos de edad, residentes en el
territorio espanol o en los Ultimos 5 anos y “estar afectadas por una
minusvalia o por una enfermedad crénica, en un grado igual o superior al
sesenta y cinco por ciento”

Ley 39/1999 de 5 de noviembre, para promover la conciliacion de la vida
familiar y laboral de las personas trabajadoras: en dicha Ley se argumenta
que debido a la incorporacién de la mujer al frabajo la sociedad ha sufrido
grandes cambios a nivel de organizacion de la familia y en relacion por ello
se facilita la reduccion de la jornada y la excedencia a los trabajadores que
tengan que ocuparse de personas mayores y enfermas.

En el ano 2004 se publicd el Libro Blanco de la Dependencia: elaborado por
el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, a través de la Secretaria de
Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad y por el Instituto de
Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), que es la entidad que gestiona las
competencias relacionadas con las personas mayores, incluidas las
relacionadas con el sistema de proteccion de las personas en situacion de
dependencia. Actualmente estd adscrito al Ministerio de Sanidad, Politica
Social e Igualdad a fravés de la Secretaria General de Politica Social y

Consumo.

Este libro es un proyecto que serd culminado con la aprobacion de la
Ley Bdsica de Proteccion a la Dependencia, que trata de dar respuestas
sociales para los problemas de las personas mds débiles y vulnerables de

nuestra sociedad.

Y asi es como llegamos a Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion

de Dependencia. También conocida como la Ley de Dependencia:

En esta Ley se ofrecen un conjunto de servicios que garantizan las mismas
condiciones para los ciudadanos y ciudadanas para la proteccidn en
situaciéon de dependencia. Y se reconoce “un nuevo derecho subjetivo de
ciudadania en el dmbito estatal: el derecho a la promocion de la

autonomia personal y atencidn a las personas en situacion de
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dependencia, mediante la creacion del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia (SAAD)".

Hace hincapié en la definicibn de dependencia distinguiendo de la
discapacidad: “una persona se encuentra en situacion de dependencia, sin
perjuicio del grado de discapacidad que pueda tener, cuando concurren,
ademads de una limitacion fisica, mental, intelectual o sensorial, dos factores
fundamentalmente: la incapacidad de la persona para realizar por si misma
actividades de la vida diaria, y necesidad de asistencia o cuidados de una

tercera persona’.

Tras este recorrido por las distintas leyes estatales y autondmicas que
hemos presentado pasamos al siguiente punto, cémo se estd gestionando la
sifuaciéon de cronicidad que nos acontece en nuestro medio mds inmediato. A
continuacién en el siguiente punto dibujaremos el marco social actual de la

cronicidad.

2.2.3. La Gestidon de la Cronicidad.

Hemos trazado el ritmo de Envejecimiento en Espana, como las cifras
muestran el peor de lo augurios. Espana envejece y hada parece que pueda

detenerlo.

Desde la World Health Organization (WHO), en espanol la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), se argumenta que las enfermedades crénicas son
enfermedades de larga duracién y progresion generalmente lenta. Son la
principal causa de muerte e incapacidad en el mundo. Las mds comunes son
las enfermedades cardiovasculares, el cdncer, la enfermedad pulmonar
obstructiva crénica y la diabetes. “De los 35 millones de personas que murieron
de enfermedades crénicas en el ano 2005, la mitad tenian menos de 70 anos y

la mitad eran mujeres” (WHO, 2010).

Ya en el informe de la WHO realizado en 2002 “Reduciendo Riesgos Y
Promoviendo Un Estilo De Vida Saludable” se afirmaba sobre la enfermedad
crénica que: “se espera que en el ano 2020 serdn responsables del 73% de las

muertes a nivel mundial y del 60% de la carga de enfermedad” (WHO, 2002).
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En el ano 2008 el estudio “La Dependencia En Las Personas Mayores:
Necesidades Percibidas Y Modelo De Intervencion De Acuerdo Al Género Y Al
Hdabitat” realizado por Trinidad Otero, Ana Maseda y José C. Milldn, nos
muestra que no existe una homogeneidad a la hora de envejecer y de la
misma manera no hay uniformidad en un mismo grupo etario. Las formas de
vivir y de opinar, las diferentes maneras de envejecer... complican mads el

estudio de las personas mayores (Otero et al., 2008:11).

Existe una amplisima bibliografia sobre mayores donde se expresa una
preocupacion por los grupos etarios de mayor edad, normalmente a partir de
los sesenta y cinco anos. Aludir de nuevo las estadisticas resulta poco
novedoso. Pero que, desde algunas disciplinas sanitarias, medicina interna,
medicina de familia, enfermeria geridtrica y enfermeria familiar y comunitaria,

la preocupacién comienza a ser mds evidente no hay ningun tipo de dudas.

El Observatorio de Prdcticas Innovadoras en el Manejo de Enfermedades
Crénicas (OPIMEC) es un proyecto promovido por la Direccion General de
Planificaciéon e Innovacion Sanitaria de la Consejeria de Salud de la Junta de

Andalucia. Su naturaleza es:

“Coordinar, desarrollar y establecer las estructuras bdsicas
precisas para la creacién y consolidacion de una
comunidad global en el campo de las enfermedades
crénicas mdltiples, polipatologia o  pluripatologia,
mediante la busqueda exhaustiva y seleccion rigurosa de
innovaciones y contenidos de interés, asi como la
promocion de la colaboracion y el intercambio cientifico

H]

y técnico

En enero de 2011 se celebrd en Sevilla la “Conferencia Nacional Para La
Atencidn Al Paciente Con Enfermedades Cronicas” en su documento de

consenso se afirmaba que:

“El concepto de enfermo crdnico se ha modificado en las
Ultimas décadas. Hasta hace bien poco se entendia

como afecto de una Unica enfermedad; actualmente

1 Informacién extraida de su Web Oficial que posee el sello Honcode.
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una representacion mads real es la del paciente con varias
patologias cronicas, incapacidad, merma en su
autonomia y fragilidad clinica. La enfermedad de base
ha dejado de ser lo relevante para incidir mds en la
importancia de la comorbilidad clinica y la limitacion de

las funciones basicas en la vida diaria del paciente.

La condicion de enfermo cronico supone un reto
imponente para la familia y el sistema socio sanitaria. Hay
una relacion directa entre cronicidad y dependencia vy,
ademds, la cronicidad se asocia al consumo de recursos
sanitarios poniendo en peligro la propia sostenibilidad del

sistema de proteccion social.” (Ollero et al., 2011:34).

Se observa como desde OPIMEC en su documento de consenso se cuenta
con la familia, argumentando que es necesario la figura de la “persona
responsable” para que los y las pacientes créonicas puedan circular por los
distintos niveles asistenciales. Se afirma asi, que los recursos actuales no son

suficientes, no estdn actualizados.

Oftros foros que reflejan un cambio de perfil y por ende un cambio de
actuacion ante la situacién son: cuida-tel, Coalicion de Ciudadanos con
Enfermedades Cronicas, Programa Paciente Experto, etc. En todos ellos se
destaca la importancia de la participacidén de las enfermas y enfermos

crénicos y de sus familias en sus cuidados.

En Andalucia, la Consejeria de Salud publicd en 2012, el “Plan Andaluz de
Atencion Integrada a Pacientes con Enfermedades Cronicas 2012-2016
(PAAIEC)"” (QOllero, Sanz & Padilla, 2012). Donde se refleja la necesidad del
cambio en las actuales estrategias, no sélo por las restricciones presupuestarios
actuales que nos acontecen, sino que ademds los cambios demogrdficos y
sociales que se estdn dando en nuestra comunidad nos lleva a nuevos
conceptos: la cronicidad, como concepto mds amplio que excede los limites

fradicionales de la atencién a la salud.
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El PAAIPEC para estimar los datos de envejecimiento y dependencia se
basa en la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD), realizada por INE en 20082

En el PAAIPEC se plantea el ritmo de envejecimiento andaluz debido,
como ya hemos dicho, a la relacion existente entre envejecimiento vy
cronicidad y por ende dependencia. Se presenta a continuacién el mapa de

Andalucia de personas mayores de 65 anos en Andalucia (Figura 2).

Poblacién mayor de 65
anos en los municipios de
Andalucia. 2008

W, ] 484-1513
{ e [0 1514-1925
- >

— —_— - o I 19.26-2431
Fuente: Padron 2008.INE. S° Epidemiologia 4
yS. Laboral. SG Salud Piblica. C. Salud - 2248

Figura 2: Mapa de Andalucia de personas mayores de 65 anos en Andalucia. Plan Andaluz de Atencién

Integrada a Pacientes con Enfermedades Crénicas 2012-2016. Pag.: 16.

En este mapa se observa como las zonas mas envejecidas son las zonas
interiores de Andalucia y como la distribucién no es homogénea. Y si lo
comparamos con el IGA: indice generacional de ancianos, esta estima el
numero de personas de 35 a 64 anos que podrian hacerse cargo de cada
persona de 65 y mds. A continuacion, mostramos el mapa del cual se
desprende que las zonas geogrdficas con mds apoyo familiar, se
corresponden con el litoral andaluz y Sevilla, en su mitad sur y Cadiz (Ollero et
al., 2012) (Figura 3).

2 Hemos consultado el INE y estd en proyecto realizar una nueva encuesta, pero todavia no hay

resultados. Asi que todos los datos que presentamos estdn basados en los resultados de 2008.
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indice generacional de
ancianos.
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Fuente: Padron 2008.INE. S° Epidemiologia B 260-923

y S. Laboral. SG Salud Piblica. C. Salud.

Figura 3: Mapa de las zonas geogrdficas con mds apoyo familiar. Plan Andaluz de Atencién Integrada a

Pacientes con Enfermedades Crénicas 2012-2016. Pag.: 17.

Existen datos que queremos destacar al hilo de nuestro estudio que se han
obtenido de la EDAD 2008:

e Se estima que un 5,6% de los andaluces necesitan ayuda para las ABVD.
Mdas del 32% de las personas mayores de 65 anos tiene alguna
discapacidad, y mds del 68% de las que tiene dependencia son
personas mayores.

e El61,6% de la poblacién con discapacidad son mujeres.

e La esperanza de vida libre de discapacidad para las actividades de la
vida diaria era de 66,97 anos para los hombres y de 68,97 para las
mujeres.

e Los hombres van a vivir 7,9 anos de su vida en situacion de
dependencia y las mujeres 12,1 anos. Las mujeres viven mas, pero de

manera dependiente.

Con estos datos queremos plasmar cual es la realidad en Andalucia en lo
referente al envejecimiento, la gestion de la cronicidad y la dependencia: una
poblacién envejecida, feminizada y dependiente. Tal y como senala la

siguiente grdfica (Figura 4):
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Personas con alguna discapacidad por grupo de
edad y sexo. Andalucia. EDAD-2008 (en miles)

[ 90 y mds afios
De 85-89 afios
De 80-84 afios
De T5-T9 afios
De 70-T4 afos
De 65-69 afios
e 55-64 anos
De 45-54 afios
De 35-44 afios

De 25-34 anos .

De 17-24 afios « Mujeres
De 6-16 aos

De0a5anos
000 10,00 2000 3000 4000 5000 G000 7000 8000

Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008, Avance de resultados

Figura 4: Datos de la Encuesta sobre discapacidades, autonomia personal y situaciones de dependencia.

Plan Andaluz de Atencién Integrada a Pacientes con Enfermedades Cronicas 2012-2016. Pdg.: 18.

En el PAAIPEC son varios los objetivos marcados, entre ellos esta:

“garantizar la formacion adecuada, orientada a la
adquisicion y mantenimiento de competencias de todos
los profesionales y personas cuidadoras informales
implicados en Ila atencion a los pacientes con

enfermedades créonicas” (Ollero et al., 2012: 83).

Se observa que en esta iniciativa social se cuenta con la familia. Creemos
que a la luz de los datos anteriores una vez mds se invisibiliza a las mujeres. En
los datos mostrados se observa que son las mujeres las que mayor esperanza
de vida tienen y si a eso le sumamos que el perfil de las cuidadoras principales
es el de una mujer, ama de casa, emparentada directamente con la persona
a la que cuida (madre, hija o esposa) y que convive con ella, no es la familia
(Garcia Calvente, Mateo-Rodriguez & Maroto-Navarro, 2004b; IMSERSO, 2005),
son las mujeres y si ademds ellas tiene mayor esperanza de vida quiere decir,

que ellos morirdn cuidados y 3Quién cuidard de nosotras?

Por otfro lado, en el mismo PAAIPEC se alude a la “Encuesta de Redes

Familiares” que realizada el Instituto de Estadistica Andaluz (IEA), en el que se
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estimaba que un 47,4 % de las mujeres mayores de 65 anos afirman que
necesitan ayuda para las ABVD, mientras que eso le sucede al 35,9% de los
hombres de esa edad. Y esta diferencia de “necesidad de ayuda”, tiene que
ser interpretada tomando en consideracion los roles de género (Ollero et al.,
2012). Nos planteamos si esa “necesidad de ayuda” estd cargada de sentido
de cuidar a “ofro” y esa "no necesidad de ayuda” es porque los cuidan

“ofras’”.

A todo este recorrido internacional, nacional y autondmico no podemos
dejar de anadirle el varapalo que sufrié la Ley de Dependencia con la actual
crisis que comenzd en 2007 y aun estamos viviendo. Con la Ley de
Dependencia las y los familiares de personas dependientes recibian una
prestacion econdmica por realizar esos cuidados y cotizaban a la seguridad
social, esta coftizacidn era asumida por el Estado. Las personas que se
encontraban en esta situacion eran en su mayoria mujeres, alrededor del 90%.
El Decreto - Ley 10/2012 de 13 de julio, de medidas para garantizar la
estabilidad presupuestaria y de fomento de la competitividad cambio esta
sifuacion. Con este Decreto Ley se elimind la cotizacion por parte del Estado,
se daba la opcion de seguir cotizando, pero por su cuenta. El resultado es que
sélo una minima parte de esas mujeres pueden hacerse cargo de este gasto.
El impacto de este recorte sobre la igualdad y sobre las mujeres es mds que
evidente, de hecho “las crisis econdmicas siempre han tenido una importante

connotacion de género” (Gdlvez, 2013).

La realidad es que esas mujeres seguirdn, siguen realizando ese trabajo y
no se les reconoce nada. Esto tendrd efectos en su cotizacién y en las
pensiones, favoreciendo asi la brecha salarial en el envejecimiento. Esta
sifuacion es poco halagUena para las mujeres. Seguirdn realizando sus frabajos
domésticos y cuidando de la persona dependiente, sin tener ningun tipo de
ayuda para poder descargarse con la confratacién de ayuda externa. Esta
politica de austeridad, que, segun sus defensores, ayudard a disminuir la
deuda, dice la experiencia histérica que no sacardn al Pais de la recesion ni
mejoran la deuda (Blyth, 2013 en Gdlvez, 2013: 83). Por el contrario, la

poblacién sufrird mucho, en este caso las mujeres.

——
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Por lo tanto, nos encontramos que, si bien la Ley de Dependencia les
reconocia a las mujeres su trabajo, aunque en cierto modo se lo devolvia
(Pérez-Penaranda, 2008), actualmente nos encontramos con discursos
contradictorios. Por un lado, las unidades familiares estds cambiando por la
incorporaciéon de la mujer al trabajo, parece que se nos culpabiliza de este
cambio, cuando en realidad las mujeres se han convertido en el “colchén” de
esta crisis (Mozo, 2006). Y por ofro, tras ese reconocimiento se “nos quita” las
ayudas que se vendieron como la guinda del pastel de un Estado de Bienestar
(Galvez, 2013). Cuando en realidad, reconocido o no, las mujeres no hemos
dejado de cuidar, hemos cuidado “siempre” (Germdn, et al., 2011; Ezquerrq,
2011).

Para finalizar con este punto y dar paso al siguiente lo haremos con una

visién positiva de la crisis del cuidado:

“La principal potencialidad de la crisis de los cuidados,
yace sin duda en su visibilizacion de la insostenibilidad de
la organizacién tradicional del cuidado, asi como de la
naturaleza inherentemente injusta y parasitaria respecto
al trabajo reproductivo de la economia llamada

productiva” (Ezquerra, 2011: 176).

O, dicho de otro modo, esta crisis ha puesto de manifiesto que el Estado
de Bienestar ha sobrevivido siempre gracias al frabajo gratuito, por no recibir
remuneracion, de las mujeres, y esto deberiamos aprovecharlo, para

VISIBILIZARLO y ABORDARLO, ahora mds que nunca.

Una vez expresada la preocupacion desde grupos de reconocido prestigio
en el mundo ‘“cientifico” nacional e internacional, y por voces de diferentes
disciplinas, salud y econdmicas principalmente. Se debe describir que
actualmente existe una preocupacidn por estas personas que padecen ECs,
no podemos pasar por alto la importancia de la familia, de las mujeres, y a

veces hombres de las familias para analizar como se autogestionan las RASF.
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2.3.Marco conceptual

A continuacion, se abordan fodos aquellos conceptos que son claves en
nuestro estudio para facilitar la compresion del mismo. Hablaremos del
envejecimiento, cronicidad y dependencia, del cuidado familiar, del apoyo

social y, de las redes de apoyo socio familiares.

2.3.1. Envejecimiento, cronicidad y dependencia

Que envejecer y desarrollar una enfermedad cronica no son sindnimos es
evidente, al igual que lo es, que existen muchas probabilidades de padecer
una enfermedad cronica cuantos mds anos cumplimos, cuanto mads
envejecemos. Llegados a este punto vamos a aclarar qué se entiende por
envejecimiento y cudl es el concepto que actualmente define a las

enfermedades cronicas.
José Carlos Milldn Calenti (2011) define asi el envejecimiento:

“Denominamos envejecimiento al proceso de cambios
morfofuncionales que se producen en el ser vivo en
relacion al paso del tiempo. Dicho proceso de
envejecimiento puede ser contemplado desde dos
perspectivas principales, la referida a los cambios
fisioldgicos o esperados para todos los individuos
independientemente de sus experiencias vitales, o la
referida a los cambios patoldgicos, propios de cada
individuo y relacionados con las alteraciones del equilibrio
orgdnico en relacion al desarrollo de procesos morbosos”
(Millan, 2011:15).

En los Descriptores especificos de Ciencias de la Salud (DeCS) se definen

las enfermedades cronicas como:

“Enfermedades que tienen una o mads de las siguientes

caracteristicas: son permanentes, dejan incapacidad
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residual, son causadas por alteracion patologica no
reversible, requieren entrenamiento especial del paciente
para rehabilitacion, se puede esperar requerir un largo

periodo de supervision, observacion o atencion”.3

De las definiciones anteriores se puede deducir que una paciente cronica
O un paciente crénico padece un proceso incurable, con una gran carga
social desde el punto de vista econdmico, emocional y familiar. Normalmente
tiene una efiologia multiple y con un desarrollo poco predecible que se le
trasmite a la persona y a su entorno social. En el momento que se anade a la
definicion el entorno social, la perspectiva no puede ser otra que la

biopsicosocial, donde el género es visto como un determinante de salud.

Desde OPIMEC se corrobora como actualmente vivimos una realidad social
con necesidades distintas a las “soluciones” que ofrece el sistema sanitario. En
esta realidad se enmarca nuestro estudio, que trata de detectar qué nuevas
necesidades se estdn produciendo. Y lo enmarcamos dentro del Plan
Comparte, que es un plan que fiene como objetivo Ultimo disminuir la brecha

entre la atencion especializada y la atencién primaria en lo paciente crénicos.

Respecto al concepto de dependencia tomaremos para este trabajo las
definiciones de dependencia y los grados de dependencia que se describen
en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencidén a las Personas en Situacién de Dependencia, en concreto
los articulos 2 y 264

“Articulo 2. Definiciones.

A efectos de la presente Ley, se entiende por:

Autonomia: la capacidad de controlar, afrontar y tomar,
por propia iniciativa, decisiones personales acerca de
cémo vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias, asi como de desarrollar las actividades bdsicas

de la vida diaria.

3 Puede ser consultado en la Web oficial: http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/
4 Consultada en: https://www.boe.es/buscar/act.php2id=BOE-A-2006-21990

( 2 )
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Dependencia: el estado de cardcter 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 atencidon de otra u
ofras personas o ayudas importantes para realizar
actividades bdsicas de la vida diaria o, en el caso de las
personas con discapacidad intelectual o enfermedad

mental, de ofros apoyos para su autonomia personal.

Actividades Bdsicas de la Vida Diaria (ABVD): las tareas

mads elementales de Ila persona, que le permiten
desenvolverse con un minimo de aqutonomia e
independencia, tales como: el cuidado personal, las
actividades domeésticas basicas, la movilidad esencial,
reconocer personas y objetos, orientarse, entender y

ejecutar drdenes o tareas sencillas.

Necesidades de apoyo para la autonomia personal: las

que requieren las personas que tienen discapacidad
intelectual o mental para hacer efectivo un grado
satisfactorio de autonomia personal en el seno de la

comunidad.

Articulo 26. Grados de dependencia.

Grado I. Dependencia moderada: cuando la persona

necesita ayuda para realizar varias actividades bdsicas
de la vida diaria, al menos una vez al dia o tiene
necesidades de apoyo intermitente o limitado para su

autonomia personal.

Grado ll. Dependencia severa: cuando la persona

necesita ayuda para realizar varias actividades bdsicas
de la vida diaria dos o fres veces al dia, pero no quiere el
apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades

de apoyo extenso para su autonomia personal.

——
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Grado lll. _Gran dependencia: cuando la persona

necesita ayuda para realizar varias actividades bdsicas
de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida total
de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial,
necesita el apoyo indispensable y continuo de ofra
persona o tfiene necesidades de apoyo generalizado

para su autonomia personal.”

En este concepto de dependencia se destaca el cardcter irreversible de la
dependencia para distinguirlo de los estados transitorios en que pueden estar
las personas como consecuencia de la pérdida de la autonomia. Otfro aporte
destacado es que senala que la enfermedad crénica y el envejecimiento

constituyen factores determinantes de las situaciones de dependencia.

Se puede apreciar que la ley asume el calado social del problema vy la
necesidad de reconocer sus implicaciones sociales, econdmicas, familiares,
psicolodgicas y politicas. Pero en el conjunto de la ley, el impacto social del
cuidado vy el contexto familiar no se encuentran representados. Desde aqui
argumentamos que la dependencia es un problema social y que la familia
desempena un papel muy importante. Por lo tanto, para comprender lo que
ocurre en una familia con un miembro con dependencia serd necesario tener
en cuenta sus relaciones como familia, con los servicios sanitarios y con la red
social. La Ley de Dependencia sélo cubre la punta de iceberg. La demanda
de cuidados incluye tiempo, dedicacion, espacios, afectos y gestion. Esto de
una forma u otra ha de afrontarlo la familia y familiares (Pérez-Penaranda,
2008), en concreto, las mujeres de la familia (Garcia- Calvente, et al., 2004q;
Casado, 2008).

2.3.2.El Cuidado Familiar

Para abordar este punto primero se hace necesario el acercamiento al
concepto de familia. Mejor nos referiremos a los distinfos conceptos de
familias. Debemos partir de su heterogeneidad, pues no podemos establecer

una definicidon Unica, exclusiva, o peor aun, estatica y cerrada.
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Se debe tener claro que la definicion de familia varia de una cultura, o
subcultura, a otra. Pero la definicion que eljamos debe contener
implicaciones, bioldgicas, sociales y juridicas tal y como afirma Carmen
Valdivia (2008). Por ello se dardn algunas definiciones de familia de distintos

autores o autoras, pero ninguna de ellas serd concluyente.

Por ejemplo, las definiciones que ofrece la RAE? son variadas, pero no
reflejan su complejidad: “Grupo de personas emparentadas entre si que viven
juntas”, “Conjunto de ascendientes, descendientes, colaterales y afines de un
lingje” o “Hijos o descendencia”. Otras definiciones desde disciplinas como la
Antropologia son demasiado amplias y no ponen limites o pueden resultar muy
restrictivas como la definicion de Levi — Strauss (1949), que como afirma
Carmen Valdivia, este le atribuye fres caracteristicas al concepto de familia,
con respecto al origen, composicion y vinculos: su origen es el matrimonio, su
composicion es el marido, la esposa y los hijos nacidos del matrimonio y sus
vinculos son legales, con derechos y obligaciones de fipo econdmico vy
religioso. Este concepto no define a casi ninguna de las distintas tipologias
familiares, ni siquiera de las occidentales que fue donde se desarrolld esta

definicion.

Actualmente la estructura de la familia no estd clara, los ndcleos familiares
pueden disolverse y restaurarse, dando lugar a una gama muy amplia de tipos
de familias, donde los miembros de una misma familia pueden pertenecer a

otros nUcleos familiares producto de separaciones y reconstrucciones.

Pero si se podria admitir como vdlido que la familia es donde nos
humanizamos, que nace de la intima comunidn de la vida y del amor, se basa
en relaciones de parejas, tiene una gran dimension social y es donde se dan
las primeras relaciones interpersonales. Donde las obligaciones de sus
miembros no estdn limitadas por un contrato, sino que derivan de la propia

esencia de ese tipo de familia (Ferndndez, 2008).

Si nos centramos en la familia del mayor dependiente estd, estard

fuertemente marcada por el recorrido vital de la misma. Por ello se esbozardn

5 Definiciones extraidas de su pdginas web: http://dle.rae.es/2id=HZnZiow
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algunas caracteristicas generales, sin olvidar que cada familia es Unica e

irrepetible.

.r

Tal y como afirman Luz Mejia y Lucero Lépez (2010), a lo largo de la historia
se ha comprobado que lo permanente no es la forma de la familia, sino una
cierta funcion especifica que la familia debe cumplir en cada etapa vital de
sus miembros. En las sociedades occidentales burguesas las funciones que
podriamos destacar son: la reproductiva, protectora, educativa, transmisora

de creencias, recreativa, atencion y cuidado de los enfermos y enfermas.

Es en esta Ultima funcidon, cuidado de enfermos y enfermas, donde
actualmente han surgido cambios importantes. La crisis del cuidado familiar
derivada de los cambios en la estructura familiar, la insercion de las mujeres al
dambito laboral, no en la misma medida que los hombres entran en el dmbito
doméstico (Casado - Mejia & Ruiz — Arias, 2013), el creciente nUmero de
divorcios y el cambio de roles en la familia, hacen que sea mas dificil la
posibilidad de ofrecer los cuidados de larga duracién que tradicionalmente
han sido asumidos por la familia (Durdn en Pérez-Penaranda, 2008). A pesar de
estos cambios, la familia sigue siendo el pilar fundamental en el que descansan
los cuidados de salud de los mayores y por ello nos centraremos en la atencidén
e intervencion a las personas mayores y sus familias, entendiéndolos como
indivisibles para el desafio que supone cuidar a un familiar con dependencia

que precise asistencia de larga duracion (Pérez-Penaranda, 2008).

Se trata de elaborar un modelo centrado en las necesidades de las y los
pacientes cronicos basado en la toma de decisiones compartidas (Morales,
2009). Para identificar las estrategias innovadoras dirigidas a mejorar el
cuidado y el autocuidado de las personas con enfermedades crénicas

(Sapag, Lange, Campos & Piette 2010).

En relacién con la proporcidén de cuidados a personas dependientes, los
estudios indican que la familia es la mayor proveedora de apoyo y cuidados

(Garcia-Calvente et al., 2004a, Pérez-Penaranda, 2008; Canga, 2010).

Asi lo expresa Ana Canga (2010):
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“Si no fuese por los cuidadores familiares, que dedican una
importante parte de su vida a atender a sus familiares, alrededor
de una media de 70 horas a la semana, la mayoria de los
ancianos con dependencia no serian capaces de sobrevivir. Es
evidente, por lo tanto, que la familia cuidadora cumple una
importante labor socioecondmica para la sociedad” (Canga,
2010: 94).

Es la familia quien puede informar de las necesidades que van surgiendo y
coémo se organizan para atenderlas, no sdlo en la enfermedad crénica
dependiente, casi todos los cuidados previos son administrados en el dmbito
domeéstico del hogar. Esta tendencia de cubrir en el hogar se ha visto
favorecida por dos factores: “la necesidad de reducir los costes por parte de
los servicios publicos de salud y de las companias aseguradoras, y el auge de
las ideologias “naturalistas” que se oponen a la medicalizaciéon excesiva de la

enfermedad y la muerte” (Durdn, 2000: 231).

La siguiente cuestion es zqué tipo de cuidados necesitan estas personas
mayores dependientes? 3Quiénes administran esos cuidadose Y gPor quée M°

del Mar Garcia Calvente en 1993 publicé:

“La mayor parte de los cuidados que necesitan las personas con
enfermedades cronicas o invalidez, se dispensan en el nucleo
familiar y aunque desde la década de los 80 se observa una
mayor preocupacion por los cuidadores informales no existe un
sistema de apoyo institucional eficaz. (... También se hace
hincapié en las repercusiones fisicas, psicoldgicas y sociales que
fiene el hecho de cuidar para el cuidador principal y sobre el
proceso de atencion a la familia que deberian desarrollar los
profesionales, especialmente la enfermera.” (Garcia-Calvente &
Mateo Rodriguez, 1993: 16-19).

A principios del siglo XXI ya se conocia en ambientes no sanitarios qué eran
los cuidados informales y cada vez mds se sabe cudl es la figura, la haremos
en femenino porque creemos que atiende mds a la realidad, de la cuidadora

principal. También se habla del fipo de cuidados que administran el “cuidado
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informal”: "o prestacion de cuidados de salud a las personas que los necesitan
por parte de familiares, amigos, vecinos y, en general, personas de la red
social inmediata, que no reciben refribucion econdmica por la ayuda que

ofrecen” (Garcia-Calvente et al, 2004a: 84).

La ofra cara de la arista también la platean M® del Mar Garcia Calvente,

Inmaculada Mateo Rodriguez y Ana P. Eguiguren:

“Se trata de un trabajo no remunerado, sin precio en el mercado,
y esto se confunde con una carencia de valor. El cuidado se
basa en relaciones afectivas y de parentesco y pertenece al
terreno de lo privado; se trata de «asuntos de familian, en los que
el resto de la sociedad no se implica. Se desarrolla en el dmbito
doméstico, y, como ftal, queda oculto a la arena publica. Y,
finalmente, es una funcion adscrita a las mujeres como parte del
rol de género; el cuidado de la salud de las personas que lo
necesitan es «cosa de mujeres” (Garcia-Calvente et al, 2004a:
133).

En el Plan de Atencion de Cuidadoras Familiares (Servicio Andaluz de Salud,
Consejeria de Salud, 2005), también se argumenta la necesidad de una red
social y familiar amplia, ya que compartir el cuidado resulta menos pesado y
mas eficaz si se unen mdas personas al mismo y ademds porque la carga del
cuidado es un indicador de la necesidad de ayuda. Ofro punto que
desarrollan es la repercusion que tiene el cuidado en la cuidadora, ya que
éste se convierte en un factor de riesgo para su salud. Asimismo, las cuidadoras

deben ser tenidas en cuenta como recursos y como un objetivo prioritario.

En esta nueva forma de atender a los pacientes y las pacientes cronicas
podriamos ver una forma de administrar cuidados, aquellos que promueven la
no institucionalizacion de los mismos. Pero este prisma tiene una doble arista:
La Ley de Dependencia por fin reconoce el dmbito de los cuidados, el hecho
de reconocerlo como un problema publico es positivo, sale de la esfera
privada, pero se los devuelve a las mujeres. Bajo este supuesto reconocimiento
se vuelve a las raices del sistema patriarcal, bajo nuevas formas: el patriarcado

de consentimiento. Es aquel que hace creer a las mujeres que hacen lo que
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ellas “quieren”, habria que preguntarse si son sélo nuevas normas patriarcales
con aires de tolerancia, si se sigue haciendo lo que el sistema patriarcal dicta,

pero bajo formas nuevas, mds liberales (Puleo, 2007).

Adelaida Zabalegui afirma que “el soporte informal en Espana fiene sus
raices en el sistema familiar” (Zabalegui et al., 2007:35). La familia sigue siendo
el principal soporte de las y los pacientes cronicos dependientes y forma parte
de esa red de relaciones que se articula alrededor de la paciente o el
paciente créonico dependiente. Pero el nodo de la red que administra
cuidados es FEMENINO. No hay que olvidar que la enfermedad crénica
sacude y desestabiliza el niucleo familiar, haciendo aflorar los problemas vy
poniendo a prueba las relaciones de amor y equilibrio existentes antes de la
enfermedad (Alonso, 1994). Y como ya se ha argumentado, el hecho de ser las
mujeres quienes se ocupan del cuidado atiende, entre ofras aristas, a la
divisibn de género vigente en nuestra sociedad. Esta consideracion de que
sea la mujer, automdticamente establece que es poco natural que sea el
vardén quien se ocupe, porque el cuidado queda fuera de su esfera habitual
(Gilligan, 1982). Por ofro lado, M? Angeles Durdn afirma que “el desarrollo de la
ética de los cuidados no es innato, necesita de su refuerzo por la via de la
educacioén formal e informal o de las recompensas y castigos sociales” (Durdn,
2000: 224). Un ejemplo paradigmdtico es Jean Jacques Rousseau que supo en
qué educar a los hombres y en qué facetas no educar a las mujeres, por ser

éstas “peligrosas” (Rousseau, 1990).

Estas nuevas formas del patriarcado hacen que la mujer continle en la
misma esfera, en la pasiva, en la que no importa, la privada. Las mujeres con
esta antfigua, pero aun vigente, filosofia soportan un peso excesivo y en

ocasiones demasiado duro de llevar.

Las raices de este sistema patriarcal sustentan que las mujeres tienen, por
naturaleza, una base emocional y una disposiciéon para el cuidado de otras
personas. M® Angeles Rebollo (2004: 305) sostiene que algunos de los
principales imperativos de la feminidad son: a) La mujer es cuidadora vy
responsable del bienestar ajeno y, por ende, el reconocimiento social como
mujer le viene por su capacidad de entrega vy servicio a los demds, es decir,

como proveedora de cuidados y bienestar de ofras personas (hijos, maridos,
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padres, etc.); b) Predisposicion natural al amor, lo que plantea la idea de
incompletitud si no se pertenece a alguien y, c) La maternidad como simbolo
de madurez y de autforrealizacion, sustentando el ideal social de

autorrealizacién y plenitud de la mujer en la maternidad.

Si enculturizamos a las ninas bajo estas premisas, es facil que cuando
trasgredan estas normas sociales, no escritas, se sientan mal. Este tipo de
socializacion afecta a su desarrollo emocional. Y asi, cuando no se cumple

con los mandatos dictaminados socialmente, se sienten culpables.

Las mujeres construyen su identidad en torno al cuidado vy se las socializa
para que cuando no cumplan el mandato social patriarcal sientan que no son
verdaderas mujeres. Con la categoria de género analizamos y comprendemos
como se forman las identidades y las nuevas relaciones de género, en nuestra
sociedad, de hombres y mujeres. Por lo tanto, la pertenencia a un sexo u otro
determinard con qué ventajas o inconvenientes contamos para cubrir nuestras

necesidades (Carrasco, Mdrquez, & Arenas, 2005).

Tal y como Rosa Casado escribe, el cuidado es algo positivo, pero si se
naturaliza asocidndose a las mujeres, se degrada, se pierde y se convierte en

un elemento de injusticia y por ende de desigualdad (Casado, 2008).

Por ello cuando hablamos de familia cuidadora, debericmos decir mujeres
cuidadoras. Las mujeres siguen siendo las mayores proveedoras de cuidados
en el seno familiar (Durdn, 2000). El cuidado “es cosa de mujeres”, cuando
decimos “cuidar por la familia”, estamos diciendo “cuidar por una familiar
mujer”, mujeres que estdn respondiendo al mandato de género (Casado,
2008), que han sido enculturizadas en un sistema patriarcal. Tal y como
afirman Concha German, Fabiola Hueso e Isabel Huércanos (2011), mujeres
gue desde hace milenios han cuidado en el dmbito doméstico, privado v,

ademds, de forma gratuita.

Como ya adelantamos en la justificacion del estudio en la literatura el tipo
de cuidado que administra la familia, las mujeres, es conocido como *cuidado

informal” y se define como:
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“un sistema informal de prestacion de cuidados no remunerado a
personas dependientes, por parte de familiares, amigos u ofras
personas y constituye un verdadero sistema oculto de cuidados”,
“constituyen sélo la punta de un iceberg en el que lo informal se
configura como un verdadero “sistema invisible de atencion a la

salud” (Garcia Calvente et al., 2004a: 133).

sPor qué informal, con la connotacion peyorativa que tiene?, gpor qué lo
realizan mujerese Creemos que la definicion de “informales” estd relacionada
con la devaluacién y el desprestigio de la actividad de cuidados realizada
principalmente por mujeres (Sanchez, 2012). Y aunque a nivel institucional se
conocen como cuidados informales, ya hay autoras que los llaman “cuidados

familiares” entendido como:

“El cuidado no remunerado proporcionado por la familia, los
amigos, los vecinos o parientes se denomina “informal” o
“familiar”, se presta cuando hay una necesidad de cuidado
personal en actividades de la vida cotidiana, su objetivo es que
las personas enfermas puedan permanecer en su hogar”

(Dominguez, 1999 en De la Cuesta Benjumea, 2004: 137).

Por todo ello, nosotras para no contribuir a la invisibilidad que se relaciona
directamente con el vinculo afectivo que carece de contenido material
(Sdnchez, 2012) hablaremos de cuidados o cuidadoras familiares. Dicho de

ofro modo:

“Las razones por las que se les aplica la denominacién de
“informales” se relacionan con su proximidad y vinculacion con el
“trabajo” doméstico-reproductivo, que al ser “cosa de mujeres”
es invisible y no se remunera, por lo que su “informalizacion”
supone el reforzamiento de esta caracteristica de desigualdad
de género” (Sdnchez, 2012:185).

Para concluir con el cuidado familiar se hardn algunas puntualizaciones.
Normalmente en el seno de las familias se encuentran los y las cuidadoras
principales que son definidas en la literatura como: la persona que asume las

tareas de cuidados, con todas las responsabilidades que implica y es asi
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percibida por el resto de miembros de la familia, como la persona responsable
de la persona dependiente y no es retribuida econdmicamente. Aunque
también encontramos voces que dicen que con la Ley de Dependencia si

reciben una retribucién econémica (Ruiz-Robledillo & Moya- Albiol, 2012).

Se observa que la definicibn de cuidar esta ‘“encorsetada” en la
prestacion de cuidados personales (Cataldn Edo & Garrote Mata, 2012),
cuando cuidar es mucho mds que dedicar un elevado numero de horas.
Cuidar implica muchas tareas, de atencion personal, de acompanamiento, de
vigilancia, de cuidados de distinto grado de complejidad, de gestion y

comunicacion con los servicios sanitarios (Garcia Calvente et al., 2004q).

Cuidar es dar apoyo emocional y social (Garcia Calvente et al., 2004a), es
decir, es la provision instrumental y/o expresiva, real y percibida, aportada por
la comunidad, redes sociales y amistades mds proximas (Barrdn & Sdnchez
2001).

En nuestro estudio para poder visibilizar las diferentes concepciones de
cuidado hemos clasificado los distintos tipos de cuidados que administran las
personas cuidadoras. De tal modo que hemos adoptado la siguiente

clasificacion:

- Cuidadores/as principales: son las personas que se encargan de
cuidado en el sentido mdas completo de la palabra, realizan cuidados
bdsicos, gestionan el hogar, gestionan la RASF que se teje alrededor de
los y las pacientes cronicos dependientes y ademds ponen a disposicion
de ésta el 100% de su tiempo (Garcia — Calvente et al., 2004a; Bover &
Gastaldo, 2005; Crespo Lopez & Lopez Martinez, 2007).

- Cuidadores/as habituales: son personas que con frecuencia participan
del cuidado en la RASF, dando apoyo directo a los/las cuidadoras
principales. Realizan distintos tipos de cuidados en funcién del género.
Desde cuidados bdsicos pasando por apoyo emocional e instrumental.
En literatura también se habla de cuidadores/as secundarias (Garcia —
Calvente et al., 2004b).

- Cuidadores/as puntuales: son personas que, de manera puntual, no
frecuentemente, participan en el cuidado en las RASF. Suelen realizar

tarea de acompanamiento.
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2.3.3.El Apoyo Social

Ofro concepto clave es el apoyo social. Como ya hemos senalado en la
justificacion, el apoyo social tiene muchos precedentes histdricos en la
importancia del bienestar psicosocial y su efecto protector de salud (Gracia, et
al., 2002; Vega y Gonzdlez, 2009; de la Encina, 2010; Ferndndez & Manrique-
Abril, 2010; Eluvathingol & Portillo, 2013). En las Ultimas décadas se presta mas
atencion, aunque muchos autores y autoras anteriores observaron la
importancia de las relaciones sociales en aspectos como la salud. Por ejemplo,
Emile Durkheim mostré como el debilitamiento de los lazos sociales (familia,

comunidad) se relacionaba con el suicido (de la Encina, 2010).

Aungue es un tema ampliamente estudiado, actualmente no existe un
acuerdo en la definicion de apoyo social (Barrdn & Sdnchez, 2001; Gracia et
al., 2002) Los autores Enrique Gracia, Juan Herrero y Gonzalo Musitu en su libro
“Evaluacion de recursos y estresores psicosociales en la comunidad”, expresan
que el infento mas riguroso lo realiza Nan Lin en 1986, acotando y definiendo el

apoyo social como:

el conjunto de provisiones expresivas o instrumentales -
percibidas y recibidas- proporcionadas por la comunidad, las
redes sociales y la persona de confianza y anade que estas
provisiones se pueden producir tanto en situaciones cotidianas

como de crisis” (Nan Lin en Gracia et al., 2002: 22-23).

Esta definicidn tiene cuatro caras: la funcion de apoyo, la percepcion —
recepcion de apoyo, el dmbito donde se produce y la ayuda en situaciones

coftidianas y de crisis (Gracia et al., 2002).

El interés creciente de este tema ha producido muchas investigaciones
que aportan datos tedricos al respecto, y con ello varias perspectivas de
estudio. Enrique Gracia, Juan Herrero y Gonzalo Musitu hablan de dos

perspectivas: la estructural y la funcional.

La perspectiva estructural del apoyo social es el andlisis de las condiciones

objetivas que acompanan al proceso de apoyo. Centrdndose en la
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integracion/participacion social y en la estructura de las redes sociales. En la
primera se contrasta la existencia de relaciones y lazos sociales, que a nivel
cuantitativo indicaria el nivel de integraciéon. Y con respecto a las estructuras
de las redes sociales se incluirdn el conjunto de relaciones que una persona
mantiene en funcién de las caracteristicas de su red social, esta es de cardcter

cudalitativo (Gracia et al., 2002).

La perspectiva funcional del apoyo social, se centra en la percepcion
subjetiva del apoyo, es decir, en como las personas sienten y perciben este
apoyo. Desde esta perspectiva, es importante conocer la percepcién y
vivencia del apoyo social desde diversos planos: afectivo, material, relacional

o instrumental (Gracia et al., 2002).

La autora Maria de la Encina (2010: 59) incluye una perspectiva mads: la
contextual, “el interés se centra en las fuentes de apoyo teniendo en cuenta
sus caracteristicas peculiares, analizando las distintas variables implicadas
(caracteristicas individuales y relacidon entre quien recibe y provee el apoyo,
necesidades individuales, estresor y entorno, condiciones sociales y

culturales)”.

La estructura y organizacién de la red social parece un factor importante
para comprender en qué contexto se da la situacion de apoyo. Entre las
caracteristicas o determinantes de estas destacan: el tamano de la red, el
numero de familiares, el nUmero de personas de confianza, la densidad de la
red, el sexo, el estatus socioecondmico y el matrimonio. Los estudios sobre
apoyo social (Gracia et al., 2002) indican que existen una dimensidn objetiva y
subjetiva del apoyo social, siendo ésta Ultima clave para comprender los
procesos de salud. Es decir, la percepcién subjetiva del apoyo social es clave
para valorar el bienestar y calidad de vida de una persona, por lo que 1os
estudios sobre redes de apoyo socio familiar para la provision de cuidados a
personas dependientes deben contemplar esta vertiente con el fin de aportar
un conocimiento Util y valioso en relacién con los cuidados a personas

dependientes.

Asi pues, se observa que el apoyo social es muy importante en la salud y

gue la percepcion positiva de este por quien lo recibe estd relacionada con la
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propia naturaleza y funcionamiento de la red social que posee. En nuestro
estudio abordamos el apoyo desde esta doble perspectiva estructural y
funcional, haciendo hincapié en las vivencias y percepcion subjetiva de las
personas que conforman la red de apoyo socio familiar en relacién con el
cuidado. Esta perspectiva del apoyo social percibido nos interesa
especialmente para indagar en las creencias, expectativas y sentimientos en
relacioén con el cuidado que puedan estar condicionados por mandatos de

género.

Ademds de la Perspectiva Estructural y Funcional, entendemos que en el
apoyo social se dan “fransferencias”, es decir, “un flujo de intercambio y
circulacion de recursos, acciones e informacion” (Guzmdn, Huenchuan &
Montes de Oca, 2003).

Siguiendo a estos autores los tipos de fransferencias o apoyos que se
pueden dar en la RASF son: Materiales, Instrumentales, Emocionales y

Cognoscitivos (Figura 5).

TIPOS DE APOYOS O TRANSFERENCIAS
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Figura 5: En Guzmadn, José Manuel, Huenchudn, Sandra & Montes De Oca, Verdnica (2003): Redes De Apoyo

Social De Las Personas Adultas Mayores: Marco Conceptual. PAg.: 49.

De tal forma que este tipo de apoyo son los que se dan en la RASF. Estos
apoyos pueden provenir de distintas fuentes. Se habla de apoyo formal y de
apoyo informal, entendiendo que el apoyo informal viene de las redes
familiares, de las redes de amigos y vecinos, y el apoyo formal de las redes

comunitarias (Figura 6).
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TIPO DE FUENTES DE APOYO
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Figura é: En Guzmdadn, José Manuel, Huenchudn, Sandra & Montes De Oca, Verdnica (2003): Redes De Apoyo
Social De Las Personas Adultas Mayores: Marco Conceptual. Pag.: 50.

Otra clasificacion es la propuesta por Kahn y Antonucci (1980) que hablan

de transacciones o acciones en las redes sociales sobre elementos afectivos

de afirmacién y de ayuda.

En nuestro estudio los distintos tipos de apoyos vy las fuentes de las que
pueden provenir nos ayudan a caracterizar, en concreto, la RASF, los tipos de
vinculos que se dan y de quienes provienen, sabiendo que cada fipo de
apoyo normalmente proviene de distintos agentes que pueden participar,

todo ello analizando las diferencias de género.

2.3.4. Redes de Apoyo Socio Familiares

Tal y como afirma Verdnica Montes de Oca (2007) en el dmbito de las
personas mayores hay dos aspectos fundamentales para su calidad de vida:
las diferentes redes sociales y los tipos de apoyos que se intercambian con

otras generaciones.

En este punto nos vamos a centrar en las redes, en concreto en las RASF.
Comenzaremos por el origen del estudio de las redes y de los autores y autoras
mds relevantes en este campo. El andlisis de redes sociales ha sido

ampliamente estudiado desde el drea de Psicologia, Sociologia vy
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Antropologia. En el dmbito de Enfermeria existen algunos estudios sobre redes
sociales relacionados con cuidadores/as y pacientes cronico-dependientes
debido a la tendencia actual de mantener a los/las pacientes en su entorno
mas proximo, a ser posible en su domicilio, generando un nuevo aspecto de
investigacion y aplicacion de técnicas sociales en el dmbito sanitario (Romero,
Casado, Rebollo, Lancharro, Calvo, & Arroyo, 2016; Arroyo, Lancharro, Morillo,
Romero, Pérez-Godoy, & Moreno-Guerin, 2013; Romero, Casado, Rebollo,

Arroyo, Morrillo, Lancharro & Calvo, 2012; Lancharro & Arroyo, 2009).

El concepto de redes, fomado de la disciplina antropoldgica, sirve para
extraer de un sistema mds amplio y con propdsitos analiticos, conjuntos mds o
menos complejos de relaciones. Por ello, el estudio de red se convierte en un
ejercicio de flexibilidad (Hannerz, 1986). Un individuo puede tener denfro de

una misma estructura muchos tipos de roles. Hannerz definia asi las redes:

“La imagen que tengo es la de un conjunfo de puntos,
algunos de los cuales estdn unidos por lineas. Los puntos
son personas, a veces, grupos y las lineas indican qué
persona interactua con cada una de las otras” (Hannerz,
1986:198).

Asi, la forma de extraer redes es muy variada, ya que hay muchas formas
de combinar papeles y de hacer algo interesante con estas combinaciones.

Taly como afirmd Anna Capitdn Camanes:

“la teoria de redes permite estudiar los contactos y los
vinculos en el interior de comunidades e incluso, en las
distintas categorias sociales. De igual forma ofrece Ila
posibilidad de analizar relaciones entre individuos y/o
grupos a la vez que entre estos y su enforno social”
(Capitan, 1993: 144-150).

Esto da la posibilidad de explicar los mecanismos que se activan para la
formacion de ciertos grupos o la desaparicion de ofros. Tal y como se deduce

del texto, al vivir en sociedad, las formas de establecer redes son variadas.
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Otra autora relevante sobre el estudio de las redes es Elisabeth Bott (1990),
en su obra “Familia y red social”, afirma que la conectividad de la red
depende de las propias familias. Trasladando este concepto a la investigacion
se puede afirmar que la conexidn de la red de la paciente o el paciente
crénico, a veces, depende del propio paciente. Elisabeth Bott afirma que,
desde el punto de vista conceptual, la red se encuentra entre la familia y el
ambiente social global. Recurriendo al simil comparativo, la red se encuentra
entre el o la paciente y la familia, la o el paciente y el vecindario, la o el
paciente y los y las conocidas, donde los segundos componentes de los
binomios anteriores, son el ambiente social global. La variabilidad del
ambiente hace posible la eleccion en el dmbito de las relaciones sociales
externas; dicha eleccion estd condicionada tanto por factores situacionales,
como por las personalidades. Asi, podemos empezar a deducir que las redes
que la paciente y el paciente crénico establecen en los distintos dmbitos,
dependen de él o ella y de su nodo mds fuerte en la red, normalmente la

cuidadora principal.

Seria incorrecto describir las redes que establecen los y las pacientes y sus
familias como *“aisladas”; a decir verdad, ninguna familia urbana podria
sobrevivir sin su red de relaciones externas (Bott, 1990: 138). El entorno social
inmediato del paciente-familia estd formado por la red de relaciones sociales

reales que mantiene.

La clasificacion realizada por Elisabeth Bott donde sostenia que las familias
urbanas se presentan mds individuadasé que las familias que viven en
comunidades relativamente cerradas, se podria aplicar a la investigacion.
También afirma que las familias urbanas difieren entre si en el grado de
individuacion. Por ello, la o el paciente- familia con redes trabadas estd menos
individuada, que aquellos que presentan redes sueltas. Por tanto, el control
social informal por parte de las/os parientes y vecinos y vecinas es muy riguroso

y muy firme en el caso que se den redes frabadas.

Las relaciones informales, es decir, las relaciones con las amistades, el

vecindario y parientes, tienen mds importancia personal y emocional para el

6 Elisabeth Bott utiliza el concepto de “individuaciéon”, porque entiende que la familia nuclear se separa, se
diferencia como un grupo social y, en cierta medida, es autébnoma. Le parece mds correcto que el término
comunmente usado de familias aisladas.
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paciente - familia que agquellas mds especializadas y formales mantenidas con

el personal de medicina, el personal de enfermeria, etc. Tales relaciones se

mantienen con personas consideradas parecidas socialmente.

Elisabeth Bott sugiere que existen un conjunto de factores que parecen

influir sobre la conectividad de la red. Esos factores dependen unos de otfros y

no operan individualmente, sino en combinaciones complejas. Entre dichos

factores destaco:

l.

4.

Lazos econdmicos entre los miembros de la red.

La conectividad de la red aumenta cuando existen intereses
econdmicos comunes, o si se espera heredar. La conectividad por
motivos emocionales también existe, pero es menos observada.

Tipo de vecindario.

Los grandes barrios muestran elementos de distorsion y las redes se
dan entfre aquellos y aguellas que viven dentro de un radio cercano.
Frente a los elementos de cohesidbn que presentan las urbes
pequenas, estas facilitan la cohesiéon de la red.

Serd el azar quien intervenga en la creacion de este tipo de redes
sociales por parte de los y las pacientes o su cuidador o cuidadora.
Se observa que, entre personas muy homogéneas, semejantes entre
si, el establecimiento de la red social es efectivo.

Oportunidades para el establecimiento de relaciones fuera de los
limites de las redes existentes.

Este factor de influencia de la conectividad, Bott lo encuadra en su
estudio en las relaciones conyugales. En el dmbito de la
investigacion se sostiene que las redes se vuelven mds cohesionadas
en el caso de que los miembros de sus familias estén muy presentes,
y a la vez impide que establezcan nuevas relaciones.

Movilidad espacial y movilidad social.

La conectividad de la red depende de la estabilidad y de la

contfinuidad de las relaciones.

Siguiendo las caracteristicas anteriores, la red de apoyo socio familiar

creado por la enfermedad créonica estard menos unida si tanto el cuidador o
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cuidadora como los demds miembros de la red ftienen movilidad, tanto en

términos espaciales como sociales, de forma que el contacto disminuye.

Este concepto de red utilizado por Elisabeth Bott y por John Barnes, que la
define como una serie de relaciones de cardcter personal que un individuo
configura alrededor suyo, sigue actualmente vigente en los estudios

antropolégicos, tal y como afirma Antonio Higuera (Higuera, 2006: 163).

Otra definiciobn muy extendida en nuestro medio por ser de un autor
espanol es la de Félix Requena Santos (1999). Su definicidn estd tomada en
gran parte de la teoria matemdatica de los grafos. En esta teoria se llama red a:
“una serie de puntos vinculados por una serie de relaciones que cumplen
determinadas propiedades”. Requena, le da mucha importancia a la posicién
en lared, no es lo mismo una posicion central que periférica. Ya que la postura
en la red de una persona respecto a ofra determina la facilidad de acceder a
los recursos. Para el estudio de la red social se basa en 4 conceptos claves:
Anclaje o localizacion de la red, Accesibilidad, Densidad, Rango y Contenido

(Requena Santos, 1999).

Cuando define el anclaje lo entiende como que una red tiene que ser
trazada desde algun punto o una persona inicial. Es decir, debe estar anclada
en un punto de referencia. En nuestra investigacién lo haremos a partir de las
personas con enfermedades crénicas dependientes. Serdn nuestro anclaje

para dibujar la red.

La accesibilidad, la fuerza con la cual el comportamiento de una persona
estd influenciado por sus relaciones con los otfros. La accesibilidad proporciona
los vinculos en una red de un actor o actriz normalmente son los canales de
comunicacion. Es decir, nos dice quiénes son claves en esas redes respecto a

ofras personas.

La densidad, es el nUmero de vinculos que hay dentro de la red. Es
expresada segun una formula en porcentaje. Si todas las personas estdn

conectadas se hablard de densidad mdaxima.

El rango, “el concepto de rango de una red es muy significativo cuando se

frata de redes personales. En este caso particular se podria definir el rango
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como el numero de personas que estan vinculadas directamente (sin ningun
intermediario) con el individuo”. Asi, un individuo mejor relacionado que otro

tendrd una red personal de rango mayor (Requena Santos, 1999:173).

Podriamos seguir presentando mds definiciones y conceptos de redes
sociales, pero al igual que ocurre con el apoyo social no existe un consenso en
su definicidon. Pero en lo que si existe una especie de consenso es en que
todos/as formamos parte de diferentes redes sociales y no todas son redes de

apoyo (Montes de Oca, 2007).

Aun asi, hay una definicion de red que creemos que se adecua a nuestro

estudio, en la que se definen a las redes sociales como:

“un conjunto de relaciones interpersonales que vincula a
las personas con ofras de su entorno y les permiten
mantener o mejorar su bienestar material, fisico y
emocional. En este sentido se habla de fransacciones
que implican dar y recibir ayuda, afecto y afirmacion

(bidireccional)” (Guzman et al., 2003).

Existen diferentes formas de clasificar las redes sociales, como ya hemos
argumentado anteriormente no existe un consenso. Segun Polanyi y Dalfon
(1968) en Lomnitz (1994) existen tres tipos de redes, esta clasificacién atiende al

tipo de intfercambio que se da entre sus actores o actrices:

- Las redes basadas en la reciprocidad: se produce un intercambio
paritario.

- Las redes besadas en la redistribuciéon: se centran primero en la
persona y luego se distribuye en la sociedad.

- Las redes basadas en el mercado: el infercambio se realiza en

funcién de la Ley de la oferta y la demanda.

Hay otra clasificacion que es segun el tipo de interconexion entre las
personas, segun esta tipologia hay dos tipos, pero se complementan entre ellas
(Guzmdn et al., 2003) (Figura 7):

- Las redes basadas en contactos personales: son redes con tipologia

estrella, son una constelaciéon de posibilidades. Es también conocida
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como red egocéntrica. Se dan infercambios diddicos. En este fipo
de red cuando se “pierde” un/a integrante la red sigue existiendo,
incluso se puede sustituir.

- Las redes basadas en contacto grupales: los actores y actrices se
relacionan con personas de grupos estructurado. Se favorecen los
infercambios polididdicos, basado en el intercambio entre todos los
actores o actrices. En este tipo de red cuando se “pierde” una

persona puede dar lugar a la extincion de la red.

Redes basadas en
contactos personales

//' Redes basadas en
@ contactos grupales

Figura 7: En Guzmdn, José Manuel, Huenchudn, Sandra y Montes De Oca, Verdnica (2003): Redes De Apoyo

Social De Las Personas Adultas Mayores: Marco Conceptual”. PAg.: 45.

Por Ultimo, queremos dejar constancia de ofra clasificacion de redes, la
realizada por Verénica Montes de Oca (2007): Redes familiares corresidentes,
Redes familiares no corresidentes, Redes no familiares de amigos/as vy

vecinos/as y Redes comunitarias.

Montes de Oca expresa que el niUmero, tipo y calidad de las relaciones
familiares es distinto entre hombre y mujeres. Y asi también se manifiesta en
cada uno de los fipos de redes senalados anteriormente (Montes de Oca,
2007). Vamos a ver entonces cudles son las diferencias de género en redes de

apoyo.
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En las redes familiares, el matrimonio tiene distintos efectos para hombres y
mujeres, al igual que el nUmero de hijos e hijas tiene un modo distinto de
actuar respecto al padre o a la madre. En los hombres como su esperanza de
vida es mds corta viven su vejez en compania a diferencia de las mujeres v, 10s
varones solteros o viudos poseen redes mds pequenas que la de las mujeres en

sU misma circunstancia.

En las redes de amistad, ocurre lo mismo. La amistad fiene diferentes
significados para hombres y mujeres. Las amistades de los hombres estan
basadas en actividades que comparten y la de las mujeres son amistades mds

intimas, se centran en la conversacion y en el apoyo mutuo.

Y, por Ultimo, en las redes comunitarias también se aprecian diferencias de
género. En las zonas rurales los hombres no participan en las actividades
comunitarias a diferencia de las mujeres y, en las zonas urbanas la situaciéon es
inversa. Son las mujeres las que apenas participan en las actividades

comunitarias (Guzman et al., 2003).

Nos parece muy interesante este Ultimo tipo de clasificacién ya que en su
exposicion expresa cudles son los tipos de apoyo que se dan en cada una y
de las redes descritas y ademds expone las diferencias de género. Nosotras
nos centraremos en las redes familiares que se dan en la enfermedad crénica,
haciendo hincapié en las diferencias de género. Seguiremos el modelo de
Barnes (en Whitten y Wolfe, 1988), que explica que el conjunto de la vida social
genera redes totales. Dadas las caracteristicas de nuestro estudio, el andlisis
de red que se ha llevado a cabo es el de una red parcial en cuanto que
consiste en un estudio de un fragmento de la realidad social, ya que su
totalidad es inabarcable (Arroyo et al., 2012). La red parcial es definida por
Barnes como “cualquier abstraccion de la red total basada en algun criterio
aplicable a lo largo de toda la red”. Nosotras hemos creado redes parciales
que han seguido un criterio de parentesco que corresponden a las relaciones
egoceéntricas descritas por Southall o relaciones personales definidas por
Mitchell (en Whitten y Wolfe, 1988). Nuestras redes parten de un ego concreto:
los/las pacientes. La red parcial es una red finita, donde hay un nUmero

limitado de personas.
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Si solo consideramos los vinculos directos entre el ego y otras personas en
la red, obtenemos redes de estrella de primer orden. Si incluimos las relaciones
laterales de otras personas el conjunto de relaciones resultante se llama zona
de primer orden, y cuando se da ofro paso hacia el exterior a partir de estas
otras, se tiene una estrella de segundo orden, y si se incluyen de nuevo las
relaciones laterales, una zona de segundo orden y asi sucesivamente (Hannerz,
1986) (Figura 8).

(@) (D)

Figura 8: En Ulf, Hannerz, (1986): Exploracion de la ciudad. (a) estrella de primer orden. (b) zona de primer

orden. (c) estrella de segundo orden. PAg.: 204.

Se ha planteado hacer el estudio de redes porque se hace un andlisis
relacional, mdas adaptable al estudio de un conjunto de estructuras sociales
que cada vez son mds variadas. Siendo necesaria una actitud abierta acerca
de la delimitacién de las unidades de estudio, pues con mucha frecuencia no

se puede confiar en las fronteras sociales “naturales” (Hannerz, 1986).

Nuestra definicion de red serd amplia, entendiendo que las RASF son todas
aquellas que se dan alrededor de un individuo. Es decir, estructuramos las RASF
de los enfermos y enfermas crénicas dependientes en todos los niveles:

familiar, amistad y comunitario.

Las redes que vamos a plantear en el presente estudio son |os tres fipos de
redes denominadas estrellas de primer orden, de zona de primer orden y
estrellas de segundo orden, ya que se tienen en cuenta los vinculos directos
enfre el ego y ofras personas y otras relaciones laterales. El anclaje en este

caso serdn los /las pacientes cronicas dependientes (Hannerz, 1986).
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3. OBIJETIVOS

Tal y como hemos descrito, el cuidado como conjunto de necesidades
vitales y sociales resulta imprescindible en situaciones de Dependencia
(Casado, Ruiz y de Llanos, 2009), se ha convertido actualmente en un factor
clave en las RASF de personas con enfermedades crénicas. Este cuidado es
administrado en el seno de la familia, organizando para ello un entramado de
relaciones que se articulan en red. Este estudio pretende dar a conocer las
prdcticas que se desarrollan en estas RASF, como se gestionan y qué papel
juega el género dentro de ellas. Para ello, nos proponemos alcanzar los

siguientes objetivos:

a) Objetivo general:

El objetivo general de nuestro estudio consiste en caracterizar la naturaleza
de las redes de cuidado de enfermos y enfermas créonicas dependientes,
analizando las diferencias de género en su composicidn, organizacion y

prdcticas.

b) Objetivos especificos:

Los objetivos especificos que se pretenden cubrir con este estudio son:

b.1) Describir los tipos de apoyo, composicion, organizacion de las redes
de apoyo socio familiar en las enfermedades cronicas, analizando las
diferencias de género en funcién del perfil de las personas cuidadoras

principales.

b.2) Conocer las prdacticas y creencias sobre el cuidado de las personas
cuidadoras que forman parte de las redes de apoyo socio familiar en las
enfermedades crénicas, con especial atencidén a las diferencias de

género en funcion del perfil de las personas cuidadoras principales.
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b.3) Explorar las vivencias y sentimientos sobre el cuidado que
manifiestan las personas cuidadoras de las redes de apoyo socio
familiar en las enfermedades crénicas, profundizando en las diferencias

de género segun el perfil de las personas cuidadoras principales.

b.3.1) Identificar las metdforas del cuidado que expresan las
personas cuidadoras, analizando la relacién con la funcidén de

apoyo que éstas revelan.
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4. METODO

La investigacion cudlitativa es tan variada que no proviene de una sola
tradicion filosdfica, sino de varias posiciones epistemoldgicas. No fiene una
Unica metodologia sino varias, no solo tiene una manera de obtener
informacién y andlisis, sino que todas ellas son tan diversas que se pueden
realizar diferentes estudios sin que coincida una sola técnica (Tojar, 2006). De
este modo pasaremos a clarificar cudles han sido nuestras decisiones

metodoldgicas.

Este estudio adopta una metodologia cualitativa de corte biogrdfico. La
metodologia cudalitativa cuando se utiliza en salud, en nuestro caso desde la
enfermeria, es preciso cambiar las relaciones que se daban entre profesionales
y pacientes y el entorno. Estas relaciones cuando tienen lugar en el dmbito
doméstico, el hogar, con la familia, permeabilizan los hdbitos relacionados con
la salud. Ademds, estos hdbitos estdn tamizados por los valores y creencias que
son aceptados socialmente, por lo tanto, determinan sus modos de actuar
(Amezcua, 2000).

La metodologia cualitativa se caracteriza por ser un magnifico instrumento
para el estudio de la sociedad (Schettini y Cortazzo, 2012). Pone énfasis en
estudiar los fendmenos sociales en su dmbito, donde ocurren. Prevalecen los
aspectos subjetivos frente a los objetivos, explorando principalmente los actos
humanos, sus significados. Se trata de estudiar los hechos en su contexto, sin

someterlos, ni distorsionarlos (Ruiz, 2012).

Este modo de investigacion se caracteriza por producir datos descriptivos,
con las propias palabras de las personas. Mds que una serie de técnicas, la
cualitativa se caracteriza por su manera de enfrentarse al mundo empirico

(Taylor y Bogdan, 2010).

Lo haremos desde la epistemologia feminista, donde se discute que la
universalidad es aquello que sélo afecta a los hombres como grupo humano

universal, donde no hay espacio para lo que verdaderamente preocupa a las
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mujeres. El feminismo pretende buscar un saber que contenga a las mujeres,
no es cuestion de imponer un subjetivismo, sino incorporar a las mujeres en la
observacion y en los estudios (Flecha, 2010). Por ello se describirdn las
diferencias de género en lo concerniente a las RASF. No se frata de exclusiones

se trata de vison de conjunto, visibilizar la realidad.

Como ya hemos senalado, este estudio adopta una metodologia
cudlitativa y lo hard basado en la realizacion de entrevistas semi estructuradas
de cardcter autobiogrdfico. En concreto, el estudio se realiza siguiendo un
diseno de relatos cruzados (Bolivar, Domingo & Ferndndez, 2001; Pujadas, 2002;
Rubio & Varas, 2004).

4.1. La investigacion cualitativa en enfermeria

Recientemente en Espana se ha reformada el sistema educativo. Se han
establecido los niveles de Grado, Mdster y Doctorado. Esto para la disciplina
enfermera ha sido muy importante. Por un lado, permite que los profesionales
de Enfermeria podamos completar nuestra formacion y, ademds, redunda
directamente en la calidad de los cuidados que administramos los

profesionales de enfermeria (Vivar, Canga & Canga, 2011).

Tal y como Carmen de la Cuesta narra, las enfermeras hemos ido poco a
poco conquistando espacios, primero fueron las tedricas de la enfermeria, ellas
elaboraron modelos y teorias de manera positivista, claro somos personas de
nuestra época y nuestras circunstancias. Mds tarde fue el proceso de atencidon
de enfermeria, esto fue revolucionario y con el llegaron los diagndsticos de
enfermeria. Y es ahora con nuestras circunstancias sociales, somos hijas de una
época y de un contexto socio-cultural, donde hemos llegado la Investigacion

cualitativa (De la Cuesta, 2010).

En el contexto de la salud, la metodologia cudalitativa ha abierto un
espacio multidisciplinar de trabajo entre distintos profesionales: profesionales
de medicina, enfermeria, psicologia, etc. Esto ha enriquecido la produccion.

(Amezcua & Gdlvez, 2002). En el caso de la disciplina enfermera es asi por la
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propia naturaleza del trabajo enfermero, nos centramos en aspectos
psicosociales, humanisticos y culturales ademds de contemplar el componente
biolégico. Es decir, frabajamos con un enfoque holistico, integral, del individuo
y esto ha hecho que cada dia nos decantdsemos mds por estudios cualitativos
(Vanegas, 2010).

En la investigacion cualitativa se estudian preferentemente los fendmenos
sociales en su entorno natural. Se prima sobre todo en el “significado del actor
humano”. Estudiamos los fendmenos en su propio contexto, sin distorsionarlos, a

través del lenguaje u otras construcciones simbdlicas (Ruiz, 2012).

La investigacion cualitativa pone el énfasis en la subjetividad. Se interesa en
las experiencias, en cdmo son vividas e interpretadas por quienes las viven. Es
decir, los y las investigadoras cualitativas reflexionan sobre coémo algo sucede,
ya que si entendemos cdémo suceden los fendmenos podemos entender el por

qué se producen (De la Cuesta, 2000).

Con esto lo que queremos plantear en este estudio es que el objetivo
Ultimo de los profesionales de enfermeria es comprender las necesidades de
las personas y aprender a como mejor cuidar de ellas. Y a través de la
investigacion cualitativa, queremos producir conocimiento cientifico que
ayude en la prdctica enfermera y que contribuya al desarrollo de nuestra
disciplina (De la Cuesta, 2010).

Por ello, lo hacemos desde la investigacion cudlitativa, pues la relacion que
se da entre cuidadoras y cuidados no es posible abordarla desde los estudios

cuantitativos de base positivista (De la Cuesta Benjumea, 2015).

4.2. Técnicas utilizadas

Para este estudio hemos utilizados las siguientes técnicas de recogida
de la informacidn. En primer lugar, se realizd revision de la literatura cientifica
en bases de datos sociales y de salud, principalmente. Y se han realizado

entrevistas en profundidad semi estructuradas como se define a continuacion.
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4.2.1.Revision de la literatura

Aunqgue el proyecto de esta tesis se realizd en septiembre de 2013,
como se ha se ha comentado, este estudio es producto de la continuacion
del TFM realizado en 2012, por o que desde entonces se ha realizado una
constante revision de la literatura en las siguientes bases de datos: Web of
Science, Medline, PudMec, CINAHL, y CUIDEN utilizando los siguientes MeSH:
Social Support, Chronic Disease, Caregivers, Nursing Care, Qualitative Research
para las bases de datos en inglés vy, los siguientes DeSC: Redes de Apoyo
Social, Enfermedad Cronica, Cuidadores, Atencion de Enfermeria,
Investigacion Cualitativa, para las bases de datos en espanol. Estos han sido
combinados con los Boléanos AND, OR y, NOT. El fin de esta revision ha sido
analizar los articulos que encontradbamos para poder constatar la pertinencia

de nuestro estudio.

4.2.2.La entrevista

La investigacion se apoya en el relato autobiogrdfico, que se obtiene
mediante enfrevistas a las personas participantes en el estudio, de tal modo
que, la instrumentacion empleada en esta investigacion ha sido la entrevista
cualitativa de corte autobiogrdfico. Se trata de que los relatos de varias
personas se dirjan a un punto de interés. En este caso, el diseno de relatos
cruzados permite obtener una perspectiva multifacética referida a un tema
comun de interés del que todas las personas participantes han sido a la vez
protagonistas, permitiendo que cada narracién personal sea confrontada y
completada con la de ofras personas y facilitando el registro de experiencias
personales acerca de un tema o situacion compartida. El relato cruzado cobra
en este caso interés de validez, mds que de construccidon de una historia de

vida.

La enfrevista cualitativa ha sido una de las técnicas mds utilizadas en los
estudios de género (Martinez Benlloch & Bonilla, 2000; Cala & Trigo, 2004;

Marjorie & Gross, 2007), ya que ha permitido conocer la experiencia y el
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significado que las personas dan a estas. Las enfrevistas son uno de los
procedimientos mds utilizados en la investigacion feminista, ya que consisten
en un encuentro mds o menos colaborativo entre dos personas para compartir
y construir conocimiento (Marjorie & Gross, 2007). Una entrevista “no es una
conversacion” (Atkinson1998: 32 en Tojar, 2006). En nuestro estudio la entrevista
ha adaptado la forma de un encuentro colaborativo entre personas que
forman parte de la red de cuidado, encuentro que permite compartir

experiencias, construir conocimientos, infercambiar impresiones, etc.

Las entrevistas en este trabajo implican un contacto o interaccién personal
con las personas y como técnica de conversacion, pretende facilitar las
expresiones de los intereses, las creencias y los deseos de los y las participantes,
todo ello simulando un contexto informal (Martinez Benlloch & Bonilla, 2000:
224-225). Por otra parte, las entrevistas al ser de corte autobiogrdfico nos
ayudan a conocer las experiencias vitales de las personas, asi como su

interpretacién subjetiva (Rubio & Varas, 2004: 435).

Las entrevistas como procedimientos cualitativos ofrecen las siguientes
ventajas (Colds, 1997; Martinez Benlloch & Bonilla, 2000; Cala & Trigo, 2004;
Marjorie & Gross, 2007):

- Se conoce el significado que dan los y las participantes de la

experiencia.
- Se acceden alasideas de las personas con sus propias palabras.

- Se obtfiene informacién de cardcter pragmdatico, referido a sus

prdcticas sociales.

- Se recogen discursos de los grupos de referencia en los que han sido

enculturizados.

- Se conoce mejor la experiencia vivida y el significado de esa

experiencia.

En palabras de Isabel Martinez Benlloch y Amparo Bonilla las entrevistas son
“un constructo, algo que estd por construir, resultado de un proceso social

comunicativo que no se puede determinar a priori, sino en relacion al
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contexto concreto en el que se organizan los hechos y representaciones de

sus conductas” (Martinez Benlloch & Bonilla, 2000: 228).

En nuestro estudio la entrevista pretende recoger y comprender la
experiencia de todas y todos los agentes implicados en el cuidado de las
personas dependientes en su propia voz. Buscamos conocer no sélo cémo son
estas vivencias y experiencias sino fambién la naturaleza de los contextos en
que estas se han modulado y formado. Su contexto de vida les ha llevado a
esta situacion y a esta manera de actuar y queremos estudiar las condiciones
socio histdricas (contexto familiar, social, laboral, etc.) que permiten

comprender y explicar sus vinculos y prdacticas de cuidado.

Las entrevistas han sido muy utilizadas en los estudios de género para
conocer la experiencia de las mujeres y los contextos que organizan sus
experiencias. El propdsito es acceder a las ideas, pensamientos, experiencias,
etc. de las personas entrevistadas y hacerlas publicas y visibles en sus “propias
palabras” (Cala & Trigo, 2004; Marjorie & Gross, 2007).

Asi entrevistar se ha convertido en un poderoso instrumento para las
investigadoras feministas que se han interesado en explorar las experiencias de
las mujeres en sus contextos y comprender las perspectivas de las personas

enfrevistadas (Marjorie & Gross, 2007).

Por su cardcter abierto y flexible, las entrevistas permiten extraer
implicaciones afectivas y la carga valorativa de las respuestas de las personas
enfrevistadas para determinar el significado personal de esa experiencia,
ademds de estudiar las representaciones sociales hechas propias (mitos,
estereotipos, normas, valores, etc.). También, permiten conocer y buscar los
discursos que organizan y dan sentido a las propias experiencias, caracterizan
el vocabulario y los campos semdnticos propios y colectivos (Pujadas, 2002;
Martinez Benlloch & Bonilla, 2000; Bolivar et al., 2001; Marjorie & Gross, 2007).

Una de las reivindicaciones feministas mds importantes en relacién con la
investigacion cientifica es que las perspectivas de las mujeres se suelen
silenciar. Como resultado las investigadoras feministas estdn interesadas en
“escuchar esos silencios”, y considerar qué puede haber mdas alld de las

palabras explicitamente dichas (Marjorie & Gross, 2007). Este matiz, de captar
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todo el mensaje y no sélo lo dicho, es clave en nuestro trabagjo de

investigacion.

En nuestro caso, las entrevistas realizadas son semiestructuradas, ya que a
través de las cuestiones planteadas podemos guiar la conversacion para
registrar y hacer visible las experiencias y vivencias respecto al cuidado desde
una perspectiva de género, centrdndonos en los factores facilitadores y

bloqueadores en relacion con el cuidado.

La guia de cuestiones de la entrevista dirigida a enfermas/os crénicos

incluye cinco bloques fundamentales:

e Sobre la vida coftidiana. 3Cémo es tu vida diaria? 3De qué forma te
organizas? 3Qué haces en tu tiempo libre2 3Con quién lo compartes?
2Con quién charlas de tus cosas? 3Quién te escucha?

e Sobre necesidades y dificultades. 3En qué actividades de tu vida diaria
necesitas ayuda? 3Qué dificultades u obstdculos has tenido? 3Qué te
resulta mds dificile 3Qué echas de menose 3Coémo vives tU el que
necesites ayuda? ;Como te sientes?

e Sobre apoyos. zQué apoyo o ayuda necesitase zQuién te la
proporciona? 3Como te la proporciona? 3Qué personas de tu entorno
comparten contigo la responsabilidad del cuidado? 3Qué persona/s de
tu entorno son fundamentales en tu cuidado? 3Con qué otras personas
puedes contar de manera ocasional o complementaria? 3Cémo
valoras el apoyo que te proporcionan? 3qué es lo que mds valoras?
sCon quién te sientes mas seguro/a y confiado/a?

e Sobre la organizacién de la red. 3Coémo se organizan las personas de tu
entorno para ayudarte en lo que necesitas diariamente2 3Coémo
definirias la relacion entre ellase 3Y su relacion contigo? 3Qué
diferencias observas en la forma de organizarse fu entorno cuando
estds hospitalizado/a? sEs distinta a cuando estds en casa? 3En qué
senfido cambia?

e Sobre consecuencias del cuidado. 3Como crees que ha repercutido en
las personas de tu entorno el hecho de cuidarte o ayudarte con tu
enfermedad? 3Cémo crees que se sienten las personas que te ayudan?

2CoOmo lo vives?
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También se recogen datos sobre las variables sociodemogrdficas mediante
preguntas sencillas elaboradas ad hoc relativas a la edad, sexo, estado civil,
estudios realizados, ocupacion laboral pasada o actual, n® de hijos e hijas, el
estado civil de estos y estas y sus edades, con quiénes viven actualmente y la

relaciéon entre ellos y ellas’.

Y por ofro lado la guia de entrevista enfocada a los cuidadores vy
cuidadoras incluye cinco bloques fundamentales: sobre el concepto vy
percepcion del cuidado, sobre su vida diaria y el cuidado, sobre las
dificultades y apoyos y sobre las consecuencias en sus vidas por administrar

cuidados:

e Sobre el conceptfo y percepcion del cuidado: 3Cudl es tu idea del
cuidado? 3Qué piensas acerca de cuidar a ofra persona? 3Qué crees
que es lo mds importante que tU le das a esta persona? 3Como vives U
el cuidado de esta persona? 3Qué crees que piensan los demdas de lo
que haces? 3Qué crees que es lo mas importante en relacién con el
cuidado de ofra persona?2 3;Coémo has llegado tU a hacerte cargo del
cuidado de esta persona? gPor qué lo has hecho?

e Sobre la vida diaria al cuidado: 3De qué te sueles encargar cuando
cuidas a esta persona? 3Qué tareas asumes y como lo haces?e 3Como
te organizas? 3Cémo crees que percibe tu apoyo el/la enfermo/a? 3A
qué crees que le da mas valore 3Qué tareas puedes dejar a ofras
personas cercanas? 3Qué personas tienes a tu alrededor que estan
dispuestas a asumir ciertas tareas y que lo hagan bien2? zQué
diferencias encuentras con respecto a tus tareas cuando estd
hospitalizado y cuando estd en casa2 3Como os organizdis las personas
que participdis en el cuidado de esta persona2 sCoémo definirias vuestra
relacion?

e Sobre las dificultades: ;Qué dificultades te has encontrado al asumir el
cuidado de esta persona en tu dia a dia? 3Qué has echado de menos?
2Qué ha sido lo mas dificil?

e Sobre los apoyos: 3Qué apoyos has tenido para hacerlo? ;Qué

personas te ayudan en el cuidado de esta persona? 3De qué forma lo

7 Ver anexo 1
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hacen?2 Cuando no puedes encargarte tU0 zquién asume tu papel?
sComo te sientes cuando dejas a otra persona ocuparse de tus tareas?
2Con quién te sientes mds segura? sEn quién confias plenamente para
que cuide de esta persona? 3Qué apoyos tienes cuando estd
hospitalizado y cudles tienes cuando estd en casae 3Como valoras la
ayuda profesional sanitaria —en casa y en hospital-2  3Cuentas con
apoyo de la Ley de Dependencia? ;Qué tipo de apoyo te ha
proporcionado la Ley2 3Como has conseguido este apoyo? 3Quién te
ayudo a gestionarlo?

e Sobre las consecuencias en su vida por administrar cuidados. 3De qué
forma ha repercutido en tu vida el hecho de hacerte cargo del
cuidado de esta persona? sComo ha cambiado tu vida -sueno,
estados emocionales, etc.-2 3De qué forma te ha afectado en tu vida
familiar y laboral? 3Has dejado de ftrabajar para cuidar de esta

persona? zQué piensa tu familia (pareja, hijos, etc.) acerca de lo que

haces? 3De qué forma te apoyan?

Estos guiones han sido disenados con la intencidén de obtener los relatos de
las personas que conforman las RASF, sus vivencias, sus senfimientos, sus
experiencias y sus ideas al respecto. Se frata de entrevistas semi estructuradas
de corte biogrdfico en las que el guidnd se iba modificando al hilo de los

relatos.

4 3.Participantes

Participan en el estudio once enfermos/as crénicos/as dependientes, seis
hombres y cinco mujeres, del Distrito Aljarafe - Sevilla Norte. También han
participado las cuidadoras/es principales de su RASF. Siendo once
cuidadores/as principales, nueve mujeres y dos hombres. Y seis cuidadores/as
habituales, tres hombres y fres mujeres. En algunos casos de una misma red

hemos obtenido tres entrevistas y en otros dos, dependiendo de la estructura

8 Ver anexo 2
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de la red. Es decir, en unos casos tenemos el discurso del enfermo/a y su
cuidador/a principal y cuidador/a habitual. En ofros, el discurso del enfermo/a
y sus cuidador/a principal, y en otros los discursos de los cuidadores/as
principales y habituales. Todo dependiendo de la estructura de RASF. Al
menos, siempre han sido dos discursos de cada RASF. En total, participan en el
estudio 24 personas que comparten experiencia en relacion con el cuidado

de personas dependientes y forman parte de Ia RASF.

Para la seleccion de las enfermas y enfermos se ha seguido un
procedimiento de muestreo no probabilistico, aplicdndose la técnica de
muestreo tedrico. El muestreo tedrico es la principal técnica de selecciéon en la
investigacion cualitativa. Se tfrata de entender la naturaleza del problema,
sumdndole la oportunidad, la accesibilidad, el interés personal y/o los recursos
disponibles o, dicho de otro modo, se decide qué datos recoger y dénde
buscarlos con la intencion de generar una teoria. Teniendo siempre en cuenta

la pertinencia y adecuacion de los informantes seleccionados (Tojar, 2006).

Se han utillizado como criterios de inclusibn de las personas con

enfermedades crénicas dependientes los siguientes:

e Pertenecer al Distrito Aljarafe - Sevilla Norte

e El sexo: hombre o muijer.

e Laedad: ser mayor de 65 anos.

e Pertenecer al Plan Comparte.

e Indice de Barthel® entre 0 y 60 puntos (Esto indica que el paciente o la
paciente presenta dependencia total o severa para las actividades
bdsicas de la vida diaria).

e Reingreso por reagudizacion del estado basal de salud.

e |dentificacion de cuidadores y cuidadoras principales en su historia

clinica.

En cuanto a las caracteristicas sociodemogrdficas de las enfermas crénicas
dependientes que participan en el estudio, observamos que la totalidad de
participantes son mayores de 65 anos, que actualmente de las redes en las

que el anclaje son mujeres, 4 estas casadas y 1 viuda. Sus cuidadoras/es

9 Ver anexo 3.
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principales: la que estd viuda su cuidadora principal es su hija con la que
convive y, en las que estdn casadas, en dos casos sus cuidadores principales
son sus maridos, en ningun caso tienen hijas, y en los ofros dos casos, una es
cuidada por su hija (debemos anadir que su marido si vive) y en el otro caso el
cuidador principal es su hijo (que convive con ella y con su marido que
también es dependiente, su hijo estd en paro y su hija si trabaja). En todos los
casos las cuidadoras y los cuidadores principales son familiares directos y
conviven con ellas, excepto una que vive en otro domicilio. A continuacion, en
la tabla 2, se muestra de manera mds detallada sus perfiles

sociodemogrdficos.

Respecto las caracteristicas sociodemogrdficas de las enfermas cronicos
dependientes que participan en el estudio, observamos que la totalidad de
participantes son mayores de 65 anos, que actualmente de las redes en las
que el anclaje son hombres, 5 estadn casados y 1 estd viudo. Todos los que
estdn casados sus cuidadoras principales son sus parejas y el que estd viudo su
cuidadora principal es su hija (que convive en una casa contfigua). Todas son
familiares directos. A continuacion, de la tabla 2, se muestra en la tabla 3 de

manera mds detallada sus perfiles sociodemograficos.
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PERFIL DE PACIENTES CRONICAS DEPENDIENTES DEL ESTUDIO
Estado civil /edad de los hijos ) .
Estado . L N° de Con quien vive Cugrie iompe Ley de
Red | Nombre | Edad civil Estudios Ocupacion i ) actualmente lleva Dependencia
! Casado/a | Separado/a | Soltero/a Viudo/a enfermo/a P
sin 2 hijos (47,
2 | Eduarda 81 Casada estudios Amadecasa |45 | | | e Su parejay 1 ano
1 hija (50 [ 1 hijo (47) 1 hija (50) 1 hijo (45) suU hijo menor No
Hija (66
5 | Sonia 89 | Viuda Sin . Ama de casa | 2 hijas OPOS) ——————————— Con su huo_, V| 5 afos No
estudios Hija (59 yerno y un nieto
< anos)
c
E 6 | Maria 67 | Casada Z?‘rudios Ama de casa | 2 hijos cHJHH%s) ) 2'%%5) (38 ignggejo & hijo 10 anos Si
. . . “Toda la vida™.
7 | Fatima 66 | Casada 3in " Ama de casa | 1 hija ! buo S U pareja 'y Dependiente 6- | Si
estudios anos). hermano soltero -
7 anos
Cooperativa Hijo (39anos) 24 anos.
8 | Angustias 67 | Casada EGB per 2 hijos Hijo (38 | ~--—--—-- Su pareja Dependiente 2 | No
de aceituna - =
anos) anos
Tabla 2. Perfil de las pacientes que participan en el estudio. Elaboracion propia
(7 )
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PERFIL DE PACIENTES CRONICOS DEPENDIENTES DEL ESTUDIO

0 Estado civil /edad de los hijos o vi Cudnto
Red | Nombre | Edad Esf_ogio Estudios | Ocupacion N 2 G ez Ve fiempo lleva el .
civil hijos/as actualmente Dependencia
enfermo/a
Casado/a Separado/a | Soltero/a Viudo/a
4 Hijas
. (50,43, - . ..
1 | Juan 84 | Casado Sin . Panadero 42,41) 2 H.'.JOS (50, 41) 59 pareja. Q.h”OS’ 2 2 anos
estudios M 2 hijos (60,58) . niefos, y 1 nieta
2 Hijos 2 hijas
(60.58) (43, 42) No
. Sin . 3 hijos (59, e e Su parejay ~
3 | Javier 89 | Casado estudios Varias 58, 52) 2 hijos (59.58) 1 hijo (52) su hijo menor 3 anos No
T
g N ja, hija de 40
- - . U pareja, hija de
52 sin Comeos v |3 hias, 5|9 (50 anos) Hijos (361 (45| afios i )
m | 4 |Leopoldo| 8l Casado . . . Hijos (48, 52, 36 anos)| : . 10 anos Si
v estudios | peluqueria hijos - - anos) y sus dos hijos de 36
56 anos) Hija (40 <
2 anos
anos)
9 | Pablo 76 |Casado |SN |camPO Vi g hijo (44 Qf0S) | v Su pareja 9 afios Si
estudios | construccidn
. . Sin . . - .
10| Miguel 83 | Viudo estudios | E1CAMPO | 2hias Thio | & 55 qhos) | Hija (49 Casa configuaala |7 9O S
Hijo (56 anos) | anos) de su hija divorciada
sin Hija (43,44,45
11 | Luis 80 | Casado . Repartidor 3 hijas, 1 hijo | anos) Su pareja 41 anos Si
estudios . -
Hijo (40 anos)

Tabla 3. Perfil de los pacientes que participan en el estudio. Elaboracién propia
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Para la seleccion de los y las cuidadoras se ha utilizado como criterio de
inclusion el papel principal que asume en el cuidado de la persona cronica
dependiente, quedando registrada en la historia del enfermo/a como

cuidador/a principal.

De forma complementaria, se ha seguido un procedimiento de muestreo
en bola de nieve para detectar aquellas personas que participan en la red de
apoyo socio familiar como cuidadores/as habituales que tienen también un
protagonismo en la experiencia del cuidado expresada y reconocida por el
propio enfermo/a y/o cuidador/a principal. Como ha senalado Juan Carlos
Tojar (2006), este procedimiento nos permite aumentar en cantidad y calidad,
en rigueza y profundidad la informacién que obtenemos acerca de un tema,
registrando informacién de mayor calado. En nuestro caso, nos permite
acercarnos en mayor profundidad a las experiencias de cuidado y la
naturaleza de las redes de apoyo socio familiar de enfermas y enfermos

crénicos dependientes.

A continuacién, en la tabla 4 y 5 se muestran de manera mas detallada los
perfiles sociodemogrdficos de los cuidadores y cuidadoras que han

participado en el estudio.
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PERFILES DE CUIDADORES ENTREVISTADOS

Estado civil de los hijos/as . Red de colaboracion socio-familiar
WA o Parentesco Con quien
Ocupacion N° de -
Nombre | Edad EST.GQ:O Estudios laboral hijos/as conla Casado/ | Separado/ | Soltero | Viudo/ \f/lvels ) o
CIVI Gcfucl/posodo y edades persoho aciuaime Nulo Puntual Habitual PI’IﬂCIpOl
que cuidas a a /a a nte
La 2 hiios T Trabajadoras ’
Juan 65 | Casado | Sin estudios | construccion/ I Pareja Hijo (42) | - I Su pareja | Hijo soltero | Hijo casado Ley de El
) (38,42) (38), - .
Jubilado Dependencia
Trabajos 2 hijos 2 hijos | | e | SU hefr:nsoios .
Oscar 66 | Casado EGB multiples/ I Pareja I Su pareja | hermana sus hijos El
S (39,38) (39,38) - - - mayores y
jubilado pequena :
T una sobrina
2
= Formacién | Comercial/par v evhoda Su Hermano | Su hermana .
a Sanfiago | 45 Soltero . par Madre No tiene descendencia Sus padres Y mayor y una mayor y El
Profesional o sus dos . -
. vecina su sobrino
hijos
sus dos
Emiio | 52 | Soltero BUP Dependiente/ | Padre No fiene descendencia Sus padres | 3US hermanos ] SU
paro sobrinos y sus dos madre
cunadas
. 1 hija (33 . -
, Formacion | Samionero/ | 4z Hija (33 Yy p— Su pareja, Su cunaday , su
Bertran 59 | Casado . electricista/ . Suegra P ~ suhijoysu | - cunado. El .
Profesional 1 hijo (27 anos) anos) - - pareja
Paro 2 suegra Sus dos hijos
anos)
B Su pareja
Mariano | 67 | Casado | Sin estudios | campo/Jubila | 1 hija (33) Pareja Hia | A — Yefnoy El Su hija
do (33) - - ] cunado
cunado

Tabla 4. Perfil de los cuidadores principales y habituales que participan en el estudio. Elaboracion propia
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PERFILES DE CUIDADORAS ENTREVISTADAS

Parentesc . . .
e Estado civil de los hijos/as Com 6L Red de colaboracion socio-familiar
L o quien
Estado . CeupeEiag N e conla vives
Nombre | Edad civil Estudios laboral hijos/as persona s do/ Viudo/ | actuaiment
dctual/pasada | y edades que Casado/a epo(;o /| soltero/a 'UO e o Nulo Puntual Habitual | Principal
cuidas
N . Su pareja
Diana 33 Casada Unl\{er5|T Gestoria/Ama | Madre No tiene descendencia Su pareja | --------- y tio Su padre Ella
arios de casa
materno
Sin Pastelera/ 3 hijas Shjos 1 V(rew(i:el?g& ] 3 hijas e
Manuela | 48 | Casada . (45,44,43) | Pareja | (45,44,43) Su pareja | e Y I Ella
estudios | Ama de casa . . - 1 sobrino hijo
1 hijo (40) 1 hijo (40) o
politico
. " Hermana
Cdandida 49 Separada Sm. Ama de casa 3 hijos (23, Padre 3solteros | Sus hijos Herman Tres hijos e intfima Ella
estudios 17.17) - o ]
amiga
(A:J_g'f; 2 hijas Su pareja, 2
S Magdale | o, Casada Sin AMa de casa 2.41) Pareja (50, 41) | 2hijas (43, | | hijas, 2 2 hijos 2hijasy | 2hijasy 1 Bl
c na estudios 2 Hijos 2 hijos 42) - niefos, y 1 una nuera nieta
m .
(.-/”H) (60,58) (60,58) nieta
3 hijos sus 2 hijos
Norberta 85 Casada EGB Merc;eno/ (59,58 y Pareja 2hijos (591 1hijo | wrmmmemes Su pareja 2Us mayores Su hijo Ella
Jubilada 52) y 58) (52) - niefos y sus 2 menor
nueras
Su pareja Su hija
3 hijas (50, Hija (50 o ' de 40 .
= . hija de 40 ~ su hija
. Campo/ 45, 40) anos) . . Hija = anos .
< Sin o . . - Hija Hijos anos sus hijos casada
Agueda 79 Casada . sirviendo/ 5 hijos Pareja Hijos (48, ~ (45 Y SUS " Ella
estudios (40 anos) (36, 36 = y sus dos . casados y su hija
ama de casa (56.52,48, 52, 56 = anos) 4 dos hijos .
= anos) hijos de 36 viuda
36, 36) anos) - de 36
anos ~
anos
. Almacény . ..
Almuden |55 | cosada sin limpieza/ 1 hijo Pareja | MolA4 | | Supareja | Sobrinos | SV PO Ysu | sus Ella
a estudios anos) - nuera cunadas
ama de casa
. 1 hija (33 . Su
Laboratorio/ 2 . c ey | Su pareja, su
Marta 59 Casada EGB empresa opos) Madre H”? (S I— h”? (27 hijoysu | - herrponcl Y Su pareja Ella
- 1 hijo (27 anos) anos) - cunado.
de aceituna 2 madre
anos) Sus dos
{ 83 }
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hijos
5 2 Ella, su
Ana 43 | Divorciada Sm. Trgbojodoro 2hijos (18, Padre Solteros | Sus padres y herman hermanas | REiiElCy Su madre
estudios vivero/paro 13) - su hermana os y una y una
cuhada sobrina
. Su Su
Formaci >
. on | e e e | | Con su hijoy cunada | Hermano Ellay su Su
Rocio 50 | Divorciada . Administrativa 1 hijo (21) madre | | - Soltero : y mayor y " hermano
Profesion - suU pareja hijo
al sus dos una menor
hijos vecina
Campo/correos sus tres
/ 2hijas (18, | . | 1 A | Pareja y sus herman sus dos ellay su
Silvia 50 Casada EGB fabrica de ! ! Padre 2 solteras ay e hermanos Y Su madre
. 12) - 2 hijas ~ hermana
aceitunas/ pequen | mayores
ama de casa e}

Tabla 5. Perfil de las cuidadoras principales y habituales que participan en el estudio. Elaboracién propia
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Esta muestra no tfiene intencidén de ser representativa, ni generalizable, ya
que su funcidn es describir la naturaleza y prdacticas en las redes que se
establecen para el cuidado de enfermos y enfermas créonicas dependientes,
destacando las diferencias de género. Asi, en este caso, la generalizacion no
depende de la representatividad de los casos respecto a las proposiciones
tedricas y contextualizacion de los casos (Martinez Benlloch & Bonilla, 2000:
225). En nuestro estudio la representatividad viene garantizada por la
experiencia compartida de las personas que forman parte de redes de apoyo
socio familiar para el cuidado en relacion con enfermedades crénicas que
conllevan una situacion de dependencia. Con ello queremos registrar
informaciéon de las vivencias de las personas cronicas dependientes respecto a
su percepcion del cuidado, asi como las experiencias de cuidado de estas

personas por parte de sus cuidadoras y/o cuidadores.

A todas las personas que participan en el estudio se les asignd un cédigo
numérico identificativo, asi como un pseuddnimo, y asi serd como se hombra a
cada uno de los y las participantes para garantizar el anonimato y la
confidencialidad de la informacién que nos proporcionan. También se solicitd
el consentimiento informado’® al inicio de las entrevistas, dénde firmaron para

dejar constancia de que habian recibido esa informacion previamente.

4.4. Procedimiento

Una vez planteados los criterios para la seleccion de la muestra se
contacta con la Gerencia del HSJDA, sito en Bormujos (Sevilla), en concreto
con la direccion de enfermeria. Se le explica las caracteristicas del estudio y
también, se le presenta el consentimiento informado que se entregard a los y
las participantes, asi como el guidn de entrevistas y se le explica coémo serd el
procedimiento y donde se realizardn las entrevistas. Una vez que la direccién
nos da su aprobacion, se muestra el documento elaborado para tal fin y se

firma, para dejar constancias de la autorizacion!

10 vVer anexo 4.
11 Ver anexo 5.

——

85

'



Metodologia

A continuacién, la direccidén nos pone en contacto con la coordinaciéon de
enfermeria y ésta a su vez con todos y todas las profesionales del hospital. A
partir de los criterios de inclusion previamente definidos, son estas y estos
profesionales quienes han guiado la seleccidon de los y las participantes del

estudio.

La seleccion de participantes se realizard en el Hospital San Juan de Dios
del Aljarafe (HSJDA), denfro del marco del Plan Comparte. Este plan incluye
varios perfiles de enfermedades crénicas, nuestro perfil tedrico se basa en
aquellas personas que por su patologia créonica son dependientes para las
ABVD y en ese momento reingresan por reagudizacion de su patologia de
base y, ademds en su historia clinica estd reflejada la figura de cuidador/a

principal.

Cuando se localiza a una persona que cumple los criterios del estudio
somos presentadas por el personal de enfermeria y se establece asi el primer
contacto con los/as participantes. Se les explica por qué han sido
seleccionados, se les entrega el consentimiento informado y a continuacion se

concierta una fecha para la entrevista.

Las entrevistas con los y las pacientes han tenido lugar en la habitacion del
hospital y con los cuidadores y cuidadoras, en ocasiones en la habitacién, en
otras en un despacho habilitado del mismo servicio, también se ofrece la
posibilidad desplazarnos hasta sus domicilios. Y asi se hizo con en algunos

CAasos.

Al comienzo de las enfrevistas todos y todas las participantes son
informados del cardcter confidencial y del anonimato, se les pide el
consentimiento para ser grabadas y transcritas y que pueden dejar de

participar cuando asi lo estimen oportuno.

4.5. Andlisis cualitativo de los datos

Para el andlisis cualitativo del contenido y del discurso de las personas

entrevistadas, nos hemos basado en la Teoria Fundamentada, (Téjar, 2006;
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Andréu, Garcia-Nieto & Pérez-Corbacho, 2007), ufilizando el método de
comparacion constante que implica un andlisis microscoépico de los datos
para localizar ideas/pensamientos que puedan ser suscepftibles de ser
categorizadas y ordenadas en un sistema cada vez mds jerdrquico de ideas

de las personas entrevistadas, siguiendo las siguientes etapas:
1. Codificar los datos en categorias (Se muestra en la figura 9).
2. Desarrollo de las dimensiones y propiedades de las categorias.

3. Generacion de hipotesis.

=

Figura 9: Strauss en Andréu et al., (2007): Categoria central y Codificacién selectiva. Pag.: 94.

La Teoria Fundamentada (Téjar, 2006; Andréu et al., 2007) requiere una
recoleccion de datos, una categorizacion abierta, la elaboracion de memos,
la identificacion de categorias nucleo, el ordenamiento de las categorias y la
escritura de la teoria emergente, mediante la comparacién de cada dato,
cada argumento y situacion con el resto de las piezas de datos relevantes. Lo
haremos mediante el muestreo tedrico que se va realizando con los datos que
emergen en la codificacion expresada en la Figura 9 En la Ultima etapa de la
codificacion, la categoria principal (que es el rectdngulo) se relaciona con las
subcategorias (que son los circulos) y estas entfre ellas. La clave de la
efectividad en la codificacion estd en la interrelacion de unas categorias con
ofras y todas a la vez con la categoria central (Andréu et al., 2007). Se
confinla mediante la comparaciéon constante entre las categorias hasta

alcanzar la saturacién de las mismas. En este punto ya no hay informacion
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nueva que codificar y se determina cual es la categoria central de la

investigacion (Inciarte, Herndndez, Herrera, Martinez, Pdez & Pdez, 2011).

Alicia Inciarte (2011) explica que actualmente hay cuatro tendencias de la
Teoria Fundamentada. La teoria original, la creada en 1967 por Glaser vy
Strauss, dio origen a dos tendencias. La de Glaser, preocupado por la
habilidad del investigador en la recoleccion de informacién para descubrir 10s
datos que proporcionan y de este la emergencia de las hipdtesis. Y luego la
ofra tendencia la de Strauss y Corbin, que se centran en desarrollar los pasos a
seqguir para realizar el andlisis. En el ano 2000, Kathy Charmaz presenta la
denomina Teoria Fundamentada Consfructivista, que incorpora las
explicaciones de los sentimientos de los individuos que experimentan una

experiencia, proceso o fenédmeno.

Y en el ano 2005, Adele Clarke presenta la tendencia de la Teoria
Fundamentada en el Posmodernismo ddndole mds importancia a las
diferencias que a la concordancia. Las cuatro tendencias de la Teoria
Fundamentada se encuentran actualmente vigentes. “Se podria decir que las
cuafro tendencias son en esencia la misma, lo aspectos que las hacen
diferentes, mdas que diferencias en si, son distintos enfoques de abordar la

realidad estudiada” (Inciarte et al., 2011: 8).

De tal forma, dado el perfil de los datos o el enfoque que hemos seguido,
hablamos de vivencias, creencias, sentimientos, valores, etc. Se podria hablar
de una Teoria Fundamentada Constructivista. En cuanto al andlisis de los datos
hemos seguido las cinco etapas, propuestas por Anselm Strauss y Juliet Corbin
(1998), en la cual las etapas se van sucediendo de manera espiral,
refomdndose constantemente hasta la  saturacion de los datos. A
continuacién, mostramos las etapas tal y como las describen Luisa Vega, Aba
Vico y M® Angeles Rebollo (2015) basadas en Strauss y Corbin (1988) vy las

hemos adaptado a nuestro estudio:

1. Segmentacion: obtuvimos segmentos informativos de las entrevistas mds

precisos y claros.
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2. Codificacion inicial: definimos las principales temdticas que hacian
referencia a los cuidados en la RASF que se encontraban enunciados en los
relatos de las personas entrevistadas.

3. Clasificacion y relacion entre los cdodigos iniciales: se relacionaron los
codigos teniendo en cuenta el punto en que se encontraban dentro de la
entrevista.

4. Codificacion focalizada: organizamos los cédigos en base a las categorias
asi, convertiamos dichos codigos en cédigos fundamentados, para poder
continuar la codificacion de los datos de forma selectiva.

5. Contextualizacion: relaciondbamos los coddigos fundamentados para definir
la linea argumentativa que tenian cada uno de ellos. Y a continuacién, los

clasificdbamos en funcion de los objetivos establecidos de nuestro estudio.

Dicho de otro modo, hemos realizado un andlisis de contenido de las
transcripciones de las entrevistas realizadas a los y las pacientes crénicos
dependientes y las readlizadas a sus cuidadores y cuidadoras, donde se
pretende caracterizar la naturaleza de las redes que se establecen para el
cuidado de enfermos y enfermas cronicas dependientes, destacando las
diferencias de género en estas, asi como estudiar los vinculos que establecen
las personas que forman la RASF. Ademds de, explorar la percepcién de las
pacientes y los pacientes créonicos en funcidén de la naturaleza de la red de
apoyo y el perfil de la persona cuidadora y analizar las prdcticas que se
desarrollan en estas redes socio familiares para el cuidado de enfermas y

enfermos crénicos.

4.5.1. Unidades de Andlisis

Para el andlisis de contenido, las unidades de andlisis que hemos seguido
en nuestro estudio han sido las siguientes: los cuidados, la dependencia vy el
género, esta Ulfima unidad es fransversal a las dos anteriores. A confinuacion,

se presentan cada una de ellas.
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Cuidados

Podemos definir los cuidados como todas las actividades que se dan para
favorecer el bienestar de una persona. Todas las personas a lo largo de nuestra
vida necesitamos de cuidados (IAM, 2013) en nuestro caso nos vamos a
cenfrar en los cuidados en la dependencia. Cuando hablamos de cuidar nos
referimos al trabajo de cuidar, y en este sentido tendremos en cuenta una
gran variedad de tareas, las de atencidon personal, las actividades
instrumentales, la vigilancia, la compania y la gestion de los recursos sanitarios
(Garcia Calvente et al., 2004a). Cuidar es mds que sumar las horas totales
dedicadas a un numero de actividades, “los conceptos esenciales para
entender el trabagjo de los responsables de hogar son los de “direccion”,
“gestion” y “disponibilidad”, dificiimente fraducibles a estimaciones de tiempo,

intensidad o esfuerzo™ (Durdn, 2005).

Con la actual situacion de envejecimientos estos cuidados han cobrado
ofra dimensién, hablamos de cuidados de larga duracién, hablamos de
cronicidad. Hay cuidados complejos suministrados por las profesiones sanitarias
y ofros siguen administrdndose en el seno de las familias. Por ello, en estudio no
centramos en los cuidados que son favorecidos por familiares, asi pues,
hablaremos de cuidados familiares que son administrados por personas del
entorno familiar, normalmente existe un vinculo afectivo y estd determinado
por la historia previa de la relacidn entre estas personas. Las cuidadoras
familiares no reciben ningun tipo de remuneracién y normalmente carecen de

formacioéon forma.

Dependencia

Hemos tomado como definicidon de referencia la descrita en la Ley de
Dependencia: “el estado de cardcter 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 atencidén de otra u ofras personas o

ayudas importantes para realizar actividades bdsicas de la vida diaria o, en el

——

90

'



Metodologia

caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de

ofros apoyos para su autonomia personal”.

No podemos olvidar que el envejecimiento poblacional estd relacionado
directamente con la aparicion de la situacion de cronicidad y en algunos
casos de dependencia, ya que con los avances y las mejoras en las
condiciones de vida se han alargado los anos de vida y las posibilidades de

llegar a edades mds avanzadas en situacion de dependencia.

Una de las consecuencias mds destacadas por esta situacion de
dependencia es la necesidad de ayuda en las actividades de la vida diaria y

consecuentemente implica la busqueda y/o necesidad de apoyo.

Género

Es la manera en que cada sociedad asigna, a los hombres y a las mujeres,
unos determinados comportamientos y ademds se establece como serdn las
relaciones entre ellos. Desde que nacemos la sociedad espera unos
determinados comportamientos segun el sexo (rol de género) y hace que
pensemos y sinfamos el mundo de una forma determinada como hombres o
como muijeres. Y ademds esta construccion en occidente es dicotdmica vy le
da mads valor a lo masculino que a lo femenino, por ello estas diferencias
sexuales se convierten en desigualdades por razén de género (Butler, 2001). De
tal modo, que “si el género es un factor estructurante en la sociedad y si el
género supone jerarquia y desigualdad, estd claro que de ninguna forma
podremos pensar la salud de las mujeres al margen de su posicion social en
cuanto mujeres de su sociedad (Mozo, 2006). En nuestro estudio esta unidad

de andlisis es fransversal.

4.5.2.Unidad de Observacion

Las unidades de observacion de este estudio han sido las RASF que se da

dan para el cuidado de las personas con enfermedades croénicas y, son
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dependientes para las ABVD, en concreto las personas que estdn integradas

en dichas redes en el Distrito Aljarafe — Sevilla Norte (Sevilla).

4.5.3.Formacion de categorias

Para la elaboracion de las categorias hemos revisado y adaptado los
conceptos tedricos Utiles para el andlisis y ademds se ha realizado una lectura
comprensiva de los datos fratando de descubrir patrones sistemdticos o
categorias que permitan describir, interpretar y comprender las acciones que

realizan los miembros de las RASF de las personas con enfermedades cronicas.

Se ha aplicado el método de comparacion constante y el método de
comprobacién cruzada para la revision y validacion de las categorias. El
método de comparacidon constante nos permite identificar conceptos
significativos y asegurar una categorizacion rigurosa. A través de este método,
antes de que un enunciado sea incluido dentro de una categoria particular,
este ha sido comparado con ofro enunciado anterior incluido en esa

categoria.

También, hemos utilizado el método de comprobacién cruzada con
diversas categorias (por un lado, el apoyo con las prdcticas y estrategias y, por
otro, los sentimientos con los mandatos de género), anotando las condiciones
asociadas con el fin de comprender la naturaleza de las RASF y el papel que el

género juega en ellas.

Como consecuencia de este proceso, las categorias de andlisis que han

emergido son:

a) Composicion. Esta categoria registra las personas que componen la
red, su perfil sociodemogrdfico, su parentesco con la persona
crénica dependiente y su implicacion en el cuidado.

b) Apoyo. Esta categoria recoge el tipo de apoyo que proporciona la
red a la persona. Se trata de registrar los recursos con los que
cuenta la persona dependiente a través de su RASF. Esta categoria

se desglosa a su vez en dos: estructural y funcional. El apoyo
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estructural se refiere a las condiciones objetivas que expresan los
componentes de la red y el apoyo funcional se centran en los
aspectos cualitativos y dentro de éste se destaca el apoyo
cognitivo, instrumental, material y emocional.

Concepto de cuidado. Esta categoria recoge codmo entienden y
conciben el cuidado las personas que asumen el cuidado de una
persona dependiente, qué significa para ellas y el sentido que tiene
en su vida.

Practicas. Se refiere a todas aquellas estrategias o acciones que
realizan las personas que componen la RASF en relacién con el
cuidado de la persona dependiente. Expresan el perfil
sociodemogrdfico de cada participante o agente de cuidado que
participa en la red vy los tipos de prdcticas que estos llevan a cabo,
éstas se relacionan con el concepto que tienen del cuidado vy los
efectos que en ellos y ellas producen.

Sentfimientos. Esta categoria recoge las emociones que expresan las
y los cuidadores en relacién con el acto de cuidar (fortaleza,
resignacion, etc.). Esta categoria registra como vive y se siente la
persona cuidadora en su labor de cuidado.

Vivencias. Las vivencias son las experiencias vividas, que de alguna
forma determina el cardcter de aquellas personas que lo han vivido.
El cuidar genera vivencias y estas son muy dificiles de separar de los
sentimientos, se pueden considerar consecuencias una de los ofros.
En este estudio las vivencias recogerdn el porqué de cuidar,
expresado con las propias palabras de las y los cuidadores,
recogeremos la experiencia de cuidar.

Metdforas del cuidado. Las metdforas son asociaciones entre
elementos que son parecidos, que guardan alguna similitud. Las
metdforas no describen de forma directa, sino que explican
similitudes para que el concepto se enfienda mejor. Se presentardn
las metd&foras que ayuden a describir cdmo viven el cuidado las
personas que cuidan y esto se refleja en el tipo de apoyo que dan.
Mandatos de género: Esta categoria se aplica a las creencias vy

expectativas expresadas respecto al rol del hombre y de la mujer.
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Estas se concretan en gran medida en la naturalizacion de las
asignaciones y deberes en funcion del género. Esta categoria es

transversal a todas las categorias definidas.

4.5.4. Tratamiento de los datos

Para el fratamiento de los datos procedentes de estas entrevistas, una vez
trascritas, se ha realizado un andlisis pormenorizado a través del software

informadtico Atlas-ti version 7.

Para el proceso de codificaciéon, hemos utilizado la herramienta
anotaciones 0 memos que ofrece este software para incorporar anotaciones
sobre el significado de los datos codificados, siendo especialmente Util para
revisar los criterios de interpretacion y aplicacion de una categoria y dar asi

una mayor consistencia interna de codificacion.

La herramienta query tool, nos ha servido para la generacion de hipdtesis y
elaboracién de explicaciones tedricas a partir de los datos, permitiendo un
andlisis comprensivo de las condiciones bajo las que surgen cada categoria.
Hemos utilizado especificamente esta herramienta para establecer relaciones
entre categorias (sentimientos con mandatos; concepto de cuidado con

prdcticas).

Por Ultimo, utilizamos la herramienta network para la creacion de redes
conceptuales a través de las cuales establecemos relaciones de asociacion e
inclusién entfre diferentes categorias. Esta herramienta nos ha servido

especialmente para ilustrar la composicién, estructura y organizacion.

4.6. Consideraciones éticas

En la prdctica cientifica no hay lugar para las conductas sin ética. Para que
la investigacion tenga valor debe ser ética, debe darse un juicio sobre su

importancia social, clinica o cientifica. Debe examinar una conducta que
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mejore la salud, el bienestar de la poblacion, o que genere oportunidades de
superacion a problemas, aunque estas soluciones no se den en un plazo corto
(Gonzdlez Avila, 2002).

Manuel Gonzdlez Avila (2002) destaca los puntos que se deben tener en
cuenta para valorar la étfica de una investigaciéon, tales como: el valor
cientifico o social, la seleccidon de los participantes, el riesgo beneficio, las
condiciones de dialogo, el consentimiento informado, la validez y el respeto

por las personas participantes.

En la investigacion cualitativa, las cuestiones éticas deben plantearse
durante todo el desarrollo del estudio. Valores como la igualdad, la
solidaridad, el respeto y la justicia social, deben mantenerse sobre cualquier
interés cientifico y por lo tanto deben estar presentes en la formulacién, el

diseno, la gestion y el cierre de la investigacion (Téjar, 2006).

En este estudio tratamos de conocer las RASF en el cuidado de las
enfermas y enfermos cronicos, centrdndonos en la gestion de cuidados, las
prdcticas y creencias junto con sus vivencias y sentimientos, analizando las

diferencias de género.

El presente estudio cuenta con el informe favorable del Comité del Portal
de Etica de la Investigacion Biomédica de Andalucia (PEIBA)2. Ademds, para
la realizacion de este estudio se solicitd permiso a la Gerencia del Hospital San

Juan de Dios del Aljarafe (HSJDA), sito en Bormujos (Sevilla)13.

4.7. Consentimiento informado

En relacion al consentimiento informado, las pacientes y los pacientes
fueron informados individualmente, de acuerdo con la Ley 15/1999 de

Proteccidon de Datos de Cardcter Personal.

Antes de comenzar las entrevistas, se les explicd a los y las participantes

que toda la informacion que se recoge en la enfrevista serd tratada de

12Ver anexo 6
13 Ver anexo 7
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manera andnima y confidencial. Su publicacioén y difusion se hard preservando
su anonimato, sin identificarle expresamente como autor/a de dichas
opiniones o valoraciones. Asi mismo, su participacion en este trabajo es
totalmente voluntaria, y en cualgquier momento puede retirarse o abandonar si
asi lo desea. Se les entrega la hoja de consentimiento informado vy la dejan

firmada si estdn de acuerdo en la participacion del estudio’4.

Para garantizar la autenticidad de los datos de la entrevista, esta serd
grabada, y solo se utilizard para el traspaso de informacion al estudio. De
todas formas, si no se sienten cobmodo/a con la grabacién pueden solicitar no

ser grabado/a y tomaremos notas de la enfrevista.

El fin del consentimiento informado es que los y las participantes conozcan
la investigacion propuesta y participen si es acorde a sus valores, intereses y/o

preferencias.

14 Estd reflejado en el anexo 4
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5. RESULTADOS Y DISCUSION

Para la presentacion de los resultados obtenidos en este estudio los hemos
dividido en tres apartados que se corresponden con los objetivos especificos

del estudio. A continuacion, se presentan cada uno de ellos.

Como ayuda para la lectura de los mismos, vamos a proceder a la
presentacion de cada una de las RASF que hemos estudiado. Esta muestra no
busca ser representativa, su funcion es mostrar las RASF, la representatividad la
garantiza la experiencia compartida del cuidado. Todos los nhombres que
aparecen son ficticios, cumpliendo asi con Ley de Proteccién de Datos y con

el acuerdo establecido con las personas que han participado en este estudio.

Todos y todas las participantes seleccionadas para este estudio presentan
un indice de Barthel menor de 60 puntos, esto significa que son dependientes

para las actividades de la vida diaria (ABVD).

e RASF 1: Es la Red de Juan.

Juan tiene 84 anos, estd casado y se ha dedicado a su negocio familiar,
una panaderia y, actualmente estd jubilado. Tiene cuatro hijas y dos hijos, en
total seis y, siete nietas y cuatro nietos, en total once. Actualmente vive con su
pareja, dos hijas divorciadas y con un nieto y una nieta. A él no fue posible
entrevistarlo por su estado de salud. Se enfrevistd a su cuidadora principal, su
pareja y, a una de las hijas que vive con él, identificada como cuidadora
habitual. Juan es dependiente desde hace 2 anos y no fiene Ley de

Dependencia concedida, actualmente.
e RASF 2: Es lared de Eduarda.

Eduarda tiene 81 anos estd casada y ha sido ama de casa. Tiene 2 hijos y
una hija y, fres nietos varones. Actualmente vive con su pareja, que también es
dependiente, y con su hijo mdas joven, identificado como su cuidador principal.
No fue posible realizarle la enfrevista a Eduarda por su estado de salud. Se

entrevistd a su hijo menor, su cuidador principal y, a su hija, cuidadora habitual.

( o )
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Eduarda es dependiente desde hace 1 ano y no tiene Ley de Dependencia

concedida, actualmente.
e RASF 3: Es la red de Javier.

Javier tiene 89 anos estd casado, se ha dedicado a varios trabajos v,
actualmente estd jubilado. Tiene 3 hijos, dos nietas y tres nietos. Actualmente
vive con su pareja, que es su cuidadora principal y con su hijo menor,
identificado como su cuidador habitual. No fue posible realizarle la entrevista a
Javier por su estado de salud. Se enfrevistd a su cuidadora principal, su pareja
y, a su hijo menor que vive con él, identificado como su cuidador habitual.
Javier es dependiente desde hace 3 anos y tiene concedido el servicio de Tele

asistencia.
e RASF 4: Es la red de Leopoldo.

Leopoldo tiene 81 anos estd casado, ha frabajado en correos y en una
peluqueria propia. Tiene 3 hijas y 5 hijos. Vive con su pareja, con la menor de
sus hijas que es discapacitada y con sus dos hijos menores, son mellizos. En esta
ocasién pudimos entrevistar a Leopoldo, a su pareja, que es su cuidadora
principal y a una de sus hijas, identificado como cuidadora habitual. Leopoldo
es dependiente desde hace 10 anos y si tiene concedida la Ley de

Dependencia, una ayuda econdmica.
e RASF 5: Es la red de Sonia.

Sonia tiene 89 anos es viuda y ha sido ama de casa. Tiene 2 hijas, 3 nietos y
1 nieta. Vive con su hija pequena, con su yerno y con un nieto. No fue posible
realizarle la entrevista a Sonia por su estado de salud. Hemos entrevistado a su
hija pequena que es su cuidadora principal y a su yerno que es cuidador
habitual. Sonia es dependiente desde hace 5 anos y no tiene concedida la

Ley de Dependencia.
e RASF 6: Es lared de Maria.

Maria tiene 67 anos estd casada y ha sido ama de casa. Tiene 2 hijos.
Actualmente vive con su pareja, que es su cuidador principal y con su hijo

pequeno. En esta red hemos entrevistado a Maria y a su pareja que es su

98

——
| —



Resultados y discusidon

cuidador principal. Maria lleva enferma muchos anos, ella dice que toda la
vida. Es dependiente desde hace 10 anos y tiene concedida la Ley de

Dependencia, fiene concedida ayuda a domicilio.
e RASF 7:Eslared de Fatima.

Fatima tiene 66 anos estd casada y ha sido ama de casa. Tiene 1 hija.
Actualmente vive con su pareja, que es su cuidador habitual y con su
hermano pequeno. En esta red hemos entfrevistado a Maria, a su pareja que es
su cuidador habitual y a su hija que es su cuidadora principal. Es dependiente
desde hace 6-7 anos y tiene concedida la Ley de Dependencia, tiene

concedida ayuda econdmica.
e RASF 8: Es la red de Angustias.

Angustias tiene 67 anos estd casada y ha sido ama de casa. Tiene 2 hijos.
Actualmente vive con su pareja, que es su cuidador principal. En esta red
hemos entrevistado a Angustias y a su pareja que es su cuidador principal.
Angustias lleva enferma muchos anos, exactamente 24. Es dependiente desde

hace 2 anos, no tiene concedida la Ley de Dependencia.
e RASF 9: Eslared de Pablo.

Pablo tiene 76 anos estd casado, y se ha dedicado al campo y a la
construccion. Tiene 1 hijo. Actualmente vive con su pareja, que es su
cuidadora Principal. En esta red hemos entrevistado a Pablo y a su pareja que
es su cuidadora principal. Pablo lleva enfermo 9 anos. Tiene concedida la Ley

de Dependencia, ayuda econdmica.
e RASF 10: Es la red de Miguel

Miguel tiene 83 anos es viudo y se ha dedicado al campo. Tiene 1 hijo y 2
hijas. Actualmente vive en su casa que estd contigua a la de su hija pequena.
En esta red hemos entrevistado a Miguel y a su hija pequena que su cuidadora
principal. Miguel lleva enfermo 7 anos. Tiene concedida la Ley de

Dependencia, ayuda econdmica
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e RASF 11:Eslared de Luis

Luis tiene 80 anos estd casado y ha sido repartidor. Tiene 1 hijo y 3 hijas.
Actualmente vive con su pareja que ha sido identificado como su cuidadora
principal. En esta red hemos entrevistado a Luis y a su pareja. Luis lleva enfermo

41 anos. Tiene concedida la Ley de Dependencia, ayuda econdmica.

Una vez que hemos presentado las RASF analizadas pasamos a la parte

empirica de presentacion de resultados y discusidn de nuestro estudio.

5.1. Tipos de apoyo, composicion y organizacion de las RASF.

En este apartado presentamos los tipos de apoyos vy, por otro lado, la RASF
de los pacientes que participan en el estudio, analizando las diferencias de
género en funcién del perfii de las personas que han participado. Es
importante distinguir estos dos conceptos, pues son conceptos relacionados,
pero con diferencias entre ellos. El apoyo social estd dentro del dmbito
personal y lo constituyen los miembros de la red, esta red son las relaciones
entre varios individuos que tienen vinculos entre ellos/as y los recursos se dan
entre ellos con mucha fluidez. Y la red social es la parte estructural o funcional

de la persona (Bowling, 2003 en Pedro et al., 2008).

Se presentan los cuadros de apoyo de cada una de las once RASF
analizadas. Se describen por un lado los participantes y por ofro las
participantes. Estos resultados han sido obtenidos a través de las entrevistas, tal
y codmo se ha explicado en la metodologia. Hemos seguido los tipos de apoyos
propuestos por Guzmdn, Huenchuan & Montes de Oca (2003), entendidos
como transferencias, como un flujo de intercambio. Esto es; apoyo cognitivo:
entendido como el intfercambio de experiencias, informacién o consejo;
apoyo material: intercambio de dinero, alojamiento, comida, ropa, y pago de
servicios; apoyo instrumental: transferencia de cuidado, fransporte y labores
del hogar; apoyo emocional: intercambio de afectos, compania, empatia,

reconocimiento y escucha.
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Y por Ultimo hemos contemplado dos tipos de apoyo mds; el apoyo total,
es aquel que prestan algunos miembros de las RASF de una manera
integradora, es decir aquellas personas que prestan apoyo cognitivo, material,
instrumental y afectivo. Y el apoyo nulo; con apoyo nulo, que puede parecer
una confrariedad, lo que pretendemos es visibilizar que existen personas en las
RASF que no participan de ninguna manera en el cuidado. Los resultados

obtenidos se presentan en las tablas 6y 7.

Los RASF en la que los anclajes o nodos son los pacientes créonicos
dependiente, es decir hombres, todos estdn cuidados por mujeres. Estas son
sus cuidadoras principales. De las seis redes, cinco son cuidados por sus parejas
(tfodos estdn casados) y una por su hija y este es el Unico que es viudo. Se
observa como dentro de la familia, que es la principal proveedora de
cuidados, el parentesco también influye en apuntar quién serd la persona que
se encargue del cuidado en sentido amplio (Garcia Calvente et al., 2004q;
Casado & Ruiz ,2013; Dorin et al., 2016). En la Encuesta de Condiciones de vida
de las Personas Mayores publicadas por el INE 2006, se expresaba que cuando
los dependientes son hombres las “esposas” ocupan el primer lugar, un 41.2% y
después las hijas, un 22.7%, estos resultados son coincidentes con nuestros
hallazgos. Y se muestra una diferencia de género muy importante, los hombres
son cuidados por sus parejas, en la mayoria de los casos y, qué ocurre con las
mujeres, se vuelve a dar el mandato de género establecido en el que hemos
sido enculturizadas (Rebollo, 2004), las mujeres son cuidados por mujeres, en

este caso por sus hijas (Garcia Calvente et al., 2004a).

Se observa como en una sociedad familiarista como la nuestra, el cuidado
recae en la familia de la persona dependiente, pero deberiamos decir, en las
mujeres de la familia. Cuidar continUa siendo femenino, se cuida por mandato

de género (Casado, 2008).

Nuestros hallazgos exponen que las RASF son un factor de proteccion de la
salud para las personas que cuidan, hombres o mujeres, ya que la sobrecarga
gue se da en el cuidado es menor porque estdn compensadas con los otros
miembros de la red. Se dan tipos de apoyo que favorecen la disminucién del

malestar, no desaparece, pero si disminuye tal y como los expresan en las
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entrevistas, determinando asi el efecto protector del apoyo (Aviund, Lund,
Holstein & Due, 2003).

A continuacién, en la tabla 6 se presentan los seis tipos de apoyos descritos
anteriormente en caso de las RASF en la que los anclajes o nodos centrales de
la red son hombres. Para la realizaciéon de esta tabla nos hemos basado en las
codificaciones que hemos readlizado en las entrevistas que fueron

categorizadas con cada uno de los tipos de apoyo que queriamos describir.

Este modo de presentar los tipos de apoyos en tabla, anotando quienes
son las personas de la red que administran cada uno de ellos, ha sido

siguiendo el modelo de presentacion de Alejandra Lizardi- Gémez (2010).
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Red de Apoyo de los pacientes participantes

omm®mI O

Participantes Tipos de apoyo
Red Nombre COCNITIVO MATERIAL INSTRUMENTAL EMOCIONAL TOTAL NULO
.Pareja (82
Pcrejc ( | C: .Pareja (82) .Pareja (82)
: Tersoﬁc’ ® |Nieta  (26)|Pareja(82) Hija (42) )i (6065
1 |Juan (84) arencion (del hijo (58) |.Hija (42) Hija (43) poreja (82) | Hos (h_,' ;8
rimaria: . r
p'd, f Hija (50) Hija (43) Nuera (hijo (60). vera (hijo (8)
me ICIHCI,Y HI]C] (4])
enfermeria
.Pareja (85)
Hijo (52
.Pareja (85) !J,o (52)
R . Hijo (59)
Tele asistencia Pareja (85) Hijo (58)
3 |savier (89) .Personal de Pareja (85) 'H?re:;) 'NIJO (Hilo (58) Pareja (85) .2 Nietos (hijo 58)
avier Hijo Nuera (Hijo . Pareja
atencién Hijo (52) ! ) . 1 .2 Nietos (hijo 59)
. . Nieta (Hijo (59) |.Nuera (Hijo(59)
primaria: . "
. Sobrina politica
medicinay R
. Amigos
enfermeria
.Pareja (79)
Pareja (79) Hija (50)
.Hija (50) .Pareja (79) Hija (45)
:ﬁjo (45‘).d :uo (jg) .:?rej;J()(79) :uo (22) Pareia (79) .!ip (40) .
n R . . .
4 |Leopoido (g1 |ferenelde | Hialss) a0 o (52 Hialso  |/dseopeciidc)
atencion Ley Hija (45) .Hijo (48) Hia (45) .Dos hijos (26)
primaria: Dependencia [.Hijo (56) Nuera (Hijo (56) | ! (convivenconel)
medicinay (econdmica) Nuera (Hijo(52)
enfermeria Nuera (Hijo(48)
.Amigos y Vecinos
.Pareja.
Hij
Pareja (75) o
Nuera
.Personal de Pareial7s Niet
atencién Pareja(7s) .Pareja (75) neta . Sobrinos  (de sy
9 |Pablo (76) X . Ley Hermana (72) Pareja (75)
primaria: . |.Hermana ~ hermana)
. Dependencia .cunado (70)
medicinay L. ~
, (econdmica) .cunada (73)
enfermeria . L.
.Sobrinos politicos
Hija (49
e onci [0t |
Tele asistencia Ley . Hq Hijo (56)
.Personal de . |Hija (49) »
10 Imi | (83 " o, Dependencia 3 nietos (hila 49 Hija (52) Hilg (49
ncién 3n R
iguel (83)  |ate clon (econsmical |, ' Osk(r”i? N Hija (49) lja (49) Hijo (56)
primaria: Amiga (Mo 49) | 5 ietos (hija 49)
medicinay
enfermeria
.Pareja (68)
. Pareja (68) Hija (45)
Tele asistencia Pareia (68 Hija (44)
_Personal de 'H?rejf:s( ) perela (46 Hija (43)
11 |Luis (80) atencion Hija (45) -Pareja (68) Hijo (40) Pareja (68) | e
o Ley Hija (45) . ~
primaria: b q X Nieto (15) (Hija
nden
medicinay ( epe , e‘ CI;] 45)
enfermeria economica .Sobrino (20)
Vecina

Tabla 6. Red de apoyo de los participantes del estudio. Elaboracion propia.
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En la tabla é se presentan los tipos de apoyos de los pacientes crénicos
dependientes. En las entrevistas se describe casi de manera generalizada
como el apoyo cognitivo es administrado por los profesionales de salud de las
RASF. En las redes se aprecia que se valora de manera positiva el tfrabajo que
hacen tanto los profesionales de medicina como los de enfermeria, éstos
Ultimos son los que se desplazan a los domicilios mds frecuentemente. Pero no
lo valoran como suficiente, siempre hablan de consejos y las familias reclaman
presencia, mds ayuda del llamado sistema formal (Durdn, 2004; Vaquiro
Rodriguez & Stiepovich Bertoni, 2010; Gallo Estrada, Molina Mula, Miquel
Novajra & Taltavull Aparicio, 2013).

Se presentan algunos de los relatos mas significativos:

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: “No tengo
quejas de ninguno. Ni de aqui ni de los ATS de Villanueva
ni del médico de Villanueva. No tengo quejas, porque

antes de que le diga algo, ya estdn en mi casa”.

Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: “Si, la
enfermera. Ademds, la enfermera ahora no es la misma
pero antes, cuando mi padre si que estaba mejor, iban al
centro de salud habitualmente y la conocian y tenian ya
mucha amistad porque llevaba muchos anos tratandola.
Entonces iban a verla y a tomarle la tensidn, lo pesaba. TU

sabes, las cosas que tenéis que hacer”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “Porque lo
pasa es que nos quitaron la enfermera que teniamos, que
era estupenda. Luego vino un enfermero que fue
buenisimo también con nosotros, iba a visitarnos. Pero,
como se pusieron las cosas que recortan, pues ya no van
las enfermeras, asi como iban antes. Dejaron de venir y
nosotros dejamos de ir porque dices: "Mira, para tomarnos
la tensidon", y entonces estaba la tensién normal. Para

tomarnos la tension...".
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Respecto al apoyo material, se observa en las redes en las que son
hombres los que reciben los cuidados, es decir, todos son cuidados por sus
parejas, excepto uno que es cuidado por su hija. Observamos que los que
tienen Ley de Dependencia tienen concedida la ayuda econdmica. Esta
caracteristica es practicamente comun en todos los estudios consultados. Se
observa como el mandato de género de cuidar por ser mujer, porque €s lo
natural, estdn presenta en la seleccion del tipo de ayuda. Se afirma como la
tradicion familiarista de nuestra sociedad respecto al cuidado sigue siendo
cosa de mujeres (Lena, Krupa, Metzing & Buscher, 2016; Casado & Ruiz, 2013;
Canga, 2010; Larranaga et al, 2008; Crespo Lépez & Loépez Martinez, 2008;
Pérez-Penaranda, 2008; Garcia-Calvente et al., 2004q).

Asi queda descrito:

Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: “No, yo prefiero
lo econédmico porque yo no preciso una chica, ya tengo
dos, dos hijas aqui, y las que estdn fuera vienen también
a ayudarme cuando me hace falta a mi. Estd mi Yolanda
en Gines, la otra que vive aqui en Bormujos, y las dos que

viven conmigo”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: “Pues me
dan 500... porque a mi dijeron que si yo queria una ayuda
en casa o... y yo dije que no, que yo queria mejor el

dinero”.

Entrevistada. Cuidadora P. RED 9.2. Almudena: “Por eso
no quiero yo ninguna ayuda econdmica. Porque yo me
parece que como yo se lo hago a él, no se lo hace
nadie”.

Respecto al apoyo instrumental nuestros resultados son coincidentes con
los estudios consultados, siguen siendo las parejas, en este caso mujeres, y las
hijas las que mds participan en el cuidado, en la tareas del hogar, en las tareas
extradomésticas y en la gestién de la organizacién de cuidados (Lena, Krupa,
Metzing & Buscher, 2016; Casado & Ruiz, 2013; Canga, 2010; Larranaga et al,
2008; Crespo Loépez & Lopez Martinez, 2008; Pérez-Penaranda, 2008; Garcia-
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Calvente et al., 2004a). Ademds, en los casos de las cuidadoras, ponen su red
social a disposicion del cuidado, sus hijos e hijas sus amistades estdn dispuestas
a colaborar (Zabalegui et al., 2007; Lépez, Casado, Brea & Ruiz, 2012), sin
perder de vista que las cuidadoras expresan atencidon continua. Cuidar no es
solo realizar actividades, cuidar es una actividad compleja, que tiene

implicaciones emocionales.

Taly cdmo se observa:

Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena:”
sCudndo me quedo con mi padre? Pues estar pendiente

de él solamente. Solamente pendiente de él".

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Cdandida: “3Que
coémo lo hago? Pues la enfermera de enlace, pues yo la
llamo por teléfono. Todos los problemas que tengo, pues
se los cuento. Ella se pone en contacto conmigo. Me
pregunta, que qué pasa, que coémo estds, y nosotros
tenemos una relacién asi. Si yo tengo cualquier problema,
la llamo y en ese momento acude a lo que yo le diga. La
de la asistencia, llamo y de momento también acude.
Después, como tampoco tengo ya tantos problemas
porgue estoy con mi hermana, fengo a mi familia, a mis

hijos, pues tampoco...".

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: “Hombre,
tengo una vecinag, verds, que ella no porque ya es mayor
también, pero que, si me hace falta levantarlo y yo no
puedo, porque me coja sola en mi casa y yo no pueda
tirar de él, pues voy, y el que esté alli ... El hijo o la nuerq,
vienen y me ayudan a levantarlo. Gente de mi casa, un
sobrino de... que se llama Lorenzo también, tiene una
fruteria. Y si me hace falta en algin momento levantarlo,
lo llamo. “Lorenzo, mi alma, ven, que me vas a ayudar a
levantar a tu tio...”. Y viene y me da una mano. No
tengo... si me hace un "mandao”, también hay otra
vecina, que también... de toda la vida. Porque era
vecina de mi madre, y ahora es vecina mia. Y ya tengo

yo gue ir a por algiun “mandao”... “pues yo te voy".
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Vamos, que no... que yo no fengo quejas... hombre,

porgue de mi también tampoco la tienen”.

En contraposicion con otros estudios en los que se reflejan que son las hijas
y esposas los perfiles que mds probabilidades tienen de acabar siendo las
principales administradoras de cuidado (Lena, Krupa, Metzing & Buscher, 2016;
Casado y Ruiz, 2013; Canga, 2010; Larranaga et al, 2008; Crespo Lépez &
Lépez Martinez, 2008; Pérez-Penaranda, 2008; Garcia-Calvente et al., 2004a),
hemos visibilizado cémo se estdn incorporando al cuidado la segunda linea
generacional, esto es los nietos y nietas y no se observan diferencias
significativas, entendidas en cdémo participan ya que principalmente se

centran en el apoyo emocional, acompanando.

Y asi lo reflejan:

Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: “Viene aqui a
verlo, y la que se va a casar con José Luis (se refiere a una
de sus nietas) viene aqui a verlo cuando cierra ella, que
ella estd trabajando también, cuando cierra su negocio
viene y da la vueltecita a verlo. Y mi nieta la mds chica
pues esa no viene tanto. Esa no quiere mds que salir

(risas)”.

Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: “No, los nietos
vienen de visita. Tengo una sobrina que es enfermera que
si que se ha quedado alguna noche aqui con mi

hermano, que es su hija”.

Entrevistada. Cuidadora P. RED 9.2. Aimudena: "Pues yo
lo tengo en mi hijo, en mi nuera, en mi nieta que queria
estar aqui y no sé cédmo no ha venido... Queria estar
aqui... "Yo tengo que estar aqui abuela para cuando

venga la muchacha".

Entrevistada. Cuidadora P. RED 9.2. Alimudena: “A mi, mi
nieta mia y me da mucho porque es muy charlatana y a
mi me da un... Bueno, yo cuando estoy aqui parezco otra

En fin que mi nina es mi nina”.
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Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: “No, a mi,
vecinos y amigos no. A mi me ayudan mis hijos en lo que

pueden” (que son los nietos de él).

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: "Y para
acostarlo me cuesta mds trabajo. Pero para acostarlo se

queda un nieto en mi casa”.

En las RASF el apoyo emocional es quizds el mds prevalente, ya que las
redes por el hecho de existir son una garantia de mejor bienestar y por ende
una disminucién de la sobrecarga que el cuidado implica (Sodre Simén,
Denardin Budd, Potter Garcia, Facaao Gomes, Griebeler Oliveira & Moreira da
Silva, 2013; Brondani, Beuter, Alvin, Szareski & Rocha, 2010; Vega y Gonzdlez,
2009). La familia directa y la politica, seguida de las amistades son los mds

valorados por cuidadoras y pacientes.

Y asi lo expresan:
Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena: “Mi
padre siempre nos ha querido tener a tfodas en su casa
juntas. Siempre, estaba siempre: "Maria, haz de comer
esto y llama a todas las nifas". Estaba siempre asi. En
Navidad le dijjo mi madre que no se celebraba la
Navidad vy dijo él que si, que se celebraba en mi casa,

que no ibamos a ningun lado, que en su casa”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: “Para mi, mi
familia es muy buena. Todos mis hijos muy buenos y todos
mis niefos muy buenos. Me vienen a fraer, los que viven
aqui en Gines a traerme la comida a medio dia aqui.

Tengo cuatro hijas y dos hijos”

Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: "Bien, yo pienso
que bien. Nos hacemos las tareas mds o menos
llevaderas unos a ofros, procuramos por o menos, y Nos

llevamos muy bien”

Entrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “Yo llamo a
una o a otra (se refiere a las parejas de sus hijos) y de

momento acuden si estdn mis hijos trabajando.
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Entrevistado. Paciente. Red 4.1. Leopoldo: “Mi familia es
una de las mds organizadas que hay. Mi hija es invdlida,
una hermana mia muridé y se le comprd la casa porque la
casa se la dejé al sobrino del marido y para ella. Y a ella
pues le compramos la casa y tiene su casa y alli todos los
domingos se reunen a ellos a comerse un potaje de
garbanzos, a comerse lo que seqa, y ellos estdn todos

reunidos.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: Porigual. Si
lo tengo que levantar y es la hora de la siesta, y Lorenzo,
mi sobrino, no estd alli, o en casa de la vecina, que ya los
hijos se van, que ya también viven solos, pues llamo a
casa de mi hijo, "nino, mira, a ver si hay alguno...”. O
viene mi nieto uno, o viene mi nieto otro. O viene mi hijo,
o viene mi nuera. Y vive ‘“retfiraito”, pero él, en un

momento me lo levanta.

A fravés de los tipos de apoyos podemos observar que la existencia de
una red ya es una garantia de cuidados (Montes de Oca, 2007; Vega &
Gonzdlez, 2009; Sodre Simén 2013). Observamos en las redes de los hombres
que las mujeres participan de manera activa, siendo las mayores proveedoras
de cuidados y a la vez administradoras de apoyo, tanto cognitivos, como
material, instrumental y emocional. Tal y como nosotras hemos descritos se

trata de un apoyo total y asi los describen:

Entrevistadora: -Entonces, con la gente que estd a tU
alrededor, ssientes que te apoyan? 3TU te encuentras
bien?

Entrevistado. Paciente. Red 4.1. Leopoldo: “Hombre,

claro. Si".

Entrevistadora: Vale, para ti como es lo que ella te hace,

para ti ses importante la ayuda que te da tu mujer?

Entrevistado. Paciente. RED 9.1. Pablo: Claro.
Entrevistadora: 3TU la valoras?
Entrevistado. Paciente. RED 9.1. Pablo: Claro.

Entrevistadora: Para 3TU como dirias que es?
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Entrevistado. Paciente. RED 9.1. Pablo: Muy bien

Entrevistado. Paciente. Paciente. Red 10. 2. Miguel: “Me

ayudan mucho™.

Entrevistado. Paciente. Red 11.1. Luis: "Hombre. Yo estoy

muy contento de como me estdn cuidando™.

Entrevistado. Paciente. Red 11.1. Luis: “Pues... que lo veo.

Que me quieren. Que hacen todo lo que pueden”.

Por otro lado, no podiamos expresar de otro modo la visibilidad de que
existen personas en las redes de apoyo que no ofrecen ningun tipo de apoyo,
por ellos lo hemos llamado apoyo nhulo, creemos que es justo y necesario
reflejarlo:

Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: “No, los nietos

vienen de visita”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: -No, mis
nietos como son jévenes cada uno estd en su trabajo y

sus cosas”.

También aparece de manera continua los mandatos de género, en este

caso a través de la justificacion del “trabajo’:

Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena: "Y el ofro
es el qgue lleva también todos los papeles de la
panaderia, bueno, el que lleva, el que manda mi
hermana, vamos. "Y ademds que voy a ir solo..." Pero
bueno, termina de trabagjar y se tiene que poner con
papeles y se tiene que poner... A hacer algo mds. El
mayor es el que estd un poquito mds... Pero porque
también no quiere estar aqui. Bueno, cada uno es como

es. Y a nosotros nos han tocado asi”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: “Y mi nueraq, la
del chico. La pobre no puede venir porque tiene también
nietos y tienen que ordenarlos. En fin, que no puede venir
aqui. Estd trabajando también. En fin, que no puede venir

a ayudarme”.
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Entrevistadora: -Porque tU me has dicho que tienes ocho

hijos, pero las que vienen mds por aqui son ellas dos.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 4.2. Agueda: -Ellas dos.

Eso es. Los otfros estdn frabajando, cada uno en su sitio.

Entrevistado. Paciente. Paciente. Red 10. 2. Miguel: "“El

nino viene de cuando en cuando™.

Observamos que todos los hombres que estdn casados y sus parejas estan
vivas, estas son las que gestionan el cuidado, las cuidadoras principales, tal y
como afiiman numerosos estudios. Ser mujer, convivir con la persona
dependiente y ser pareja es un predictor de ser la persona que se encargue
del cuidado sin haberlo elegido (Lena, Krupa, Metzing & Buscher, 2016;
Casado y Ruiz, 2013; Canga, 2010; Larranaga et al, 2008; Crespo Lopez & Lopez
Martinez, 2008; Pérez-Penaranda, 2008; Garcia-Calvente et al., 2004a). Y
siguiendo con esta cadena de sucesidn para el cuidado, cuando falta la
pareja, si hay hijas estas son las que se ocupan del cuidado de sus progenitores
(Garcia-Calvente et al., 2004a) tal y como se muestran en nuestros hallazgos.
También destacamos que todas las cuidadoras han asumido la estrategia de
asuncién total de cuidados (Casado & Ruiz, 2013), siendo esta estrategia la
menos protectora para la salud, se observa que por la existencia de la RASF se

amortigua esta situacion.

A continuacién, en la tabla 7 mostramos el cuadro de los distintos tipos de
apoyo identificados en la entrevista en las RASF donde el anclaje es mujer. En
el cuadro se describen los cinco casos: una estd casada y es cuidada por su
hijo menor que actualmente estd en paro y, queremos reflejar que su marido
también es dependiente. Los otros cuatro casos, una estd viuda y es cuidada
por su hija menor que si tfrabaja y las ofras tres estdn casadas en un caso es
cuidada por su hija, su pareja es cuidador habitual y en los otros dos casos son
cuidadas por sus parejas, hombres. Se observa en contraposicion con la
situacion anterior, que hay mds variabilidad. En el caso de los hombres si la
pareja vive, automdaticamente ellas son las cuidadoras principales, no ocurre
asi en el caso de ellas, si hay hijas estas suelen ser las que se encargan de la

gestion de los cuidados como cuidadoras principales, es decir se evidencia
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que las red masculina de cuidados se activa sino hay una red femenina de
cuidados (Ruiz, 2015).

El cuadro los hemos estructurado de la misma manera que el anterior, a
fravés de las entrevistas se ha ido completando los tipos de apoyo que cada
miembro de la RASF ofrece. Esto es apoyo cognitivo, instrumental, material,
emocional, siguiendo la clasificacion de Guzmdn, Huenchuan & Montes de
Oca (2003). Para seguir con la misma dindmica también hemos incluido el
apoyo total y el apoyo nulo, al igual que el caso de las RASF de hombres. Nos
hemos basado en el discurso recogido en las entrevistas realizadas a los
miembros de estas RASF que cumplian los criterios de inclusion. Para reforzar
cada uno de nuestros hallazgos se presentardn los extractos mds

representativos.
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Red de Apoyo de las pacientes participantes

Parficipantes Tipos de apoyo
Red Nombre COGNITIVO MATERIAL INSTRUMENTAL EMOCIONAL TOTAL NULO
Hijo (45) .Hija (50) .Nuera y
P | d Hijo (47 d ietos (Hijo 47
ersorw’q e Hija (50) Hija (50) leo (47) ) sus dos mf os (Hijo 47)
2 |Eduarda (81) |atencion Hilo (45 Hilo (45 .Hijo (45) .Hijo (47) . Yemno (hija 50)
primaria: Hijo (45) Hijo (45) Nieto (hija (50). _Pareja (83) (fambién
medicinay .vecina dependiente)
enfermeria
Hija (59) Hija (59)
.Yerno (Hija 59). Hija (59 Hija (59) .Yerno (Hija 59)
5 |sonia (89) Person.c’nl de :Y;rno (Hila .Y?rno (Hija 59) ANTeio (H.iAjo 59) Hija (59) .2 Nietos (hija 66)
atencion 59) Hija (66) Nieto (Hija 59)
primaria: Hija (66)
medicinay Yerno (Hija 66)
enfermeria
M Su pareja (66)
U Ley Su pareja (66)
J Dependencia . Mujeres Ley
Su pareja .
E (ayuda (66) Dependencia
6 |Maria (66) domicilio). R Su pareja .Hijo (45) .Pareja (66) Nuera (Hijo 45)
R Mujeres Ley . . .
Personal de . Nieto y nieta (Hijo
E L, Dependencia
atencién 45)
S primaria: Hijo (38)
medicinay
enfermeria
Hija (33)
Tele asistencia Hija (33)
.Personal de Hija (33) .Hija (33) .Pareja (67)
7 |Fatima (66) atenciéon Pareja (67) .Pareja (67) Hermano soltero | Hija (33) [ = -
primaria: .Yerno
medicinay
enfermeria
.Pareja (66)
Pareja (66) .Pareja (66) . Hermana (65)
. " Pareja (66) _
Sobrina (27) Hijo (39) ‘ .cunada (68)
» .sobrina (27) _
Personal de .Hijo (38) Hifo (39) .cuhada (70)
8 |Angustias (67) |atencion Nuera  (Hijo. 'Hf!o s8] Hijo (39) Pareja (66)  |. Cufiada (60)
Hijo
primaria: 39) NJ Hi'o. 39 .Hijo (38)
. r ) "
medicinay -Nuera (Hijo, Nue a [HI_J,O 38) Nuera (Hijo, 39)
N r , ]
enfermeria 38) vera (Hijo. 38) -Nuera (Hijo, 38)
2 nietosy 1 nieta

Tabla 7. Red de apoyo de las participantes del estudio. Elaboracion propia.

Respecto al apoyo cognitivo, en las entrevistas se describe casi de manera
generalizada que es el administrado por los profesionales de salud de las RASF.
En los discursos se aprecia que se valora de manera positiva el tfrabajo que
hacen tanto los profesionales de medicina como los de enfermeria, éstos
Ultimos son los que se desplazan a los domicilios mds frecuentemente. Pero al
igual que ocurre en las redes de nodos hombres, no lo valoran como

suficiente, siempre hablan de consejos y las familias reclaman presencia, mas
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ayuda del llamado sistema formal (Vaquiro Rodriguez & Stiepovich Bertoni,

2010; Gallo Estrada, Molina Mula, Miguel Novajra & Taltavull Aparicio, 2013).

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: -Si, ahora
cuando estaba mi madre peor me ha gestionado una
cama articulada, que me la gestiond rapidisimo. Y
después también me movid, porque estaba parado un
pogquito, lo de... La Ley de Dependencia. Y me mandd a

la agente social.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 2.1. Rocio: -Si, la
enfermera nos ayudd en lo que es la cama. Que nos
facilitd la cama porque nosotros le dijimos hombre, que si
nos daban la ayuda esta de la Ley de Dependencia, se
la daban a mi hermano por ejemplo, pues nosotros
comprariamos la cama, el colchdn y esas cosas que es
natural. La grda, por ejemplo la gria no la tenemos. Pero
nos facilité lo que es la cama y el colchdn, que eso ya es

bastante. Es un dinero.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 2.1. Rocio: -Eso nosotros
mismos fuimos a la junta de Andalucia e hicimos una
solicitud y... Vino aprobada, vinieron, nos llamaron que
venian a valorar y vinieron. Y después, como, claro, no
daban noticia se lo diimos a Ila enfermera del
ambulatorio. Y nos dijo que ella iba a echar una manita.
Volvieron a venir, ofra vez, pero hasta ahora nada.

Valoraron otra vez y ya esta.

(E): Y me has dicho, que, de la Ley de Dependencia,
tienes a las muchachas, sno? Y zquién te ha ayudado a
conseguir eso?

Entrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: Hombre, me lo
ha conseguido... estando... pues ella tenia... eso...
minusvalia de eso de... a ver si yo me explico... no sé si
me entiendes...

(E): Si. Minusvalia...
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Entrevistado. Cuidador P. Red é.1. Juan: ... entonces, la
ayuda a la dependencia, la muchacha que lleva todo
esto, pues lo arregld esto para que...

(E): sQuién te ayuda? La muchacha sen qué?
Entrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: La muchacha

que estd alli en la oficina de alli.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 7.2. Diana: Pues nada,
nosoftros...tuvimos una noficia de...de la asistencia, y yo
fui a...a asistencia social, a través de la asistenta social,

pues ella...rellenando la solicitud y se encargaron de...

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Candida: Hombre,
dificultades he enconfrado. Lo que pasa es que
también..., hay cosas que también son muy positivas, las
enfermeras de enlace también son muy importantes.
Después, la ayuda a domicilio también. Después, la de la
asistencia, que también es una cosa que estoy muy
contenta con ella. Estoy sUper contenta. Cada vez que se
pone malo yo acudo a ella y me resuelve la papeleta. Mi
enfermera de enlace, también tengo muy buen contacto

con ella.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Cdndida:
Econdmico. Pues a gestionarlo... me lo gestionaron... me
lo comentaron aqui las muchachas de aqui del hospital.
... Y ya fue la que me lo comentd, me orientd. Y ya, a
fravés de asuntos sociales, ya fueron a mi casa, ya me lo

valoraron, y ya tengo la prestacion econdémica.

Respecto al apoyo material nuestros resultados en el caso en que son las
mujeres las que son cuidadas, coinciden parcialmente con los hallazgos
previos. Se evidencia que la convivencia es un factor determinante para ser la
persona que se ocupe de los cuidados (Garcia-Calvente et al., 2004a), pero
en este caso son hombres los que cuidan esto no es tan frecuente, se estdn
incorporando al cuidado de manera discreta (Lopez & Lopez Martinez, 2008;
Casado y Ruiz, 2012). Lo que si es coincidente con otros resultados es que se
acftiva la red masculina porgue no hay una red femenina disponible, es decir el

cuidado masculino se da como una opcidén, no como una obligacion (Vaquiro
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& Stiepovich, 2010). Y ademds es en el caso de hombres cuidadores donde
hemos encontrado que en lo que respecta a las ayudas la Ley de

Dependencia prefieren la ayuda a domicilio, frente a la ayuda econdmica:

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Si, la
tenemos ya aprobada, el méximo, que son tres horas.

Pero estamos esperando que...”

Entrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: "“Las muchas de
la ayuda de las que van a casa. De las 3 6 4 que van a
casa. Si una es buena, la otra es mejor. Y si la ofra es
mejor, la ofra es mejor. Son buenas todas. Ahi no se
puede decir... a esta vamos a echarle una falta. Ahi van
cuatro, creo que son cuatro. Un dia una, otfro dia otra, vy si
una es buena, la otra es mejor. Y si la ofra es mejor, la ofra

es mejor”.

En el apoyo Instrumental, nuestros resultados son coincidentes con los
estudios consultados, siguen siendo las parejas, y la descendencia las que mds
participan en el cuidado, en las tareas del hogar, en las tareas
extradomésticas y en la gestién de la organizacion de cuidados (Lena, Krupa,
Metzing & Buscher, 2016; Casado y Ruiz, 2012; Canga, 2010; Larranaga et al,
2008; Crespo Lopez & Lopez Martinez, 2008; Pérez-Penaranda, 2008; Garcia-
Calvente et al., 2004q). Pero si se dan diferencia de género destacables, ya
que este caso de las cinco mujeres fres son cuidadas por hombres, en dos
CAas0s POor su pareja y ofra por un hijo. En los otros dos casos son las hijas quienes
se ocupan, una es viuda vy, la ofra, aunque vive su pareja su hija es su
cuidadora principal. Este Ultimo caso es paradigmdtico ya que no cumple el
perfil “tipo” de cuidadora principal ya que es joven (36 anos) y tiene estudios
universitarios. En este caso se vuelve a observar que las cuidadoras ponen su
red social a disposiciéon del cuidado, sus hijos e hijas sus amistades estdn
dispuestas a colaborar (Zabalegui et al., 2007, Lopez et al., 2012). Sin perder de
vista que las cuidadoras en este caso fambién los cuidadores expresan
atencion confinua. Cuidar no es sdlo realizar actividades, cuidar es una
actividad compleja, que tiene implicaciones emocionales. Liama la atencién
que los hombres expresan la necesidad de las actividades domésticas y las

destacan mas frente a las mujeres que hablan de la parte emocional del
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cuidado. Esto coincide con los estudios que muestran que ellos se dedican
mas tareas instrumentales y esto les genera menos carga (Casado & Ruiz,
2016). Evidenciando las diferencias entfre lo que se dice y lo que se hace
(Tobio, 2012).

Se presentan los extractos mds significativos:

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Hombre,
cuidar a una persona es atenderla, tenerla atendidaq,
limpia, comida, cambiarle los panales, hacerle la cama,

tenerla atendida a nivel general”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Si, las
labores de la casa las llevo yo todas, lavar, tender, limpiar
el piso, hacer de comer, planchar todo. Todo lo que hay

en la casa, a parte el cuidado de mi madre”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Pues me
levanto, lo primero que hago es poner la lavadora, barrer
la casa, poner los sofds en condiciones, ahora levanto a
mi madre, le doy desayuno... Bueno la visto, la lavo ella se
peina, le doy sus pastillas, el desayuno. Ya desayuno yo
con ella, me pongo a hacer de comer, bajé con ella por
el pan, subo, recojo la ropa, ya es la hora de comer,
pongo la mesa, comemos, friego los cacharros. Ya cojo y
nos acostamos una horita. Porque ella se queda dormida,
yo también cada vez que lo necesito me levanto, le doy
el Sintrén, que tiene que tomar el Sintrén. Nos vamos a dar
un paseito por alli un paseito porque ella tiene que
andar, aunque sea 10 minutos por alli. © vamos a echar
...0 vamos a comprar lo que haga falta y ahora
volvemos...Volvemos a hacer la cena, cenar, ofra vez
recoger todos los cacharros, vestirla, ponerle pijama,
darles las pastillas, acostarla y acostarme yo que e€so ya

son las 11.00 de la noche que caigo muerto”.

Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: “Normalmente
lo ayudo en la ducha, lo afeito cada fres, cuatro,

depende. Y ya cosas de la casa mds principalmente”.
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Entrevistado. Cuidador H. Red 5.1. Beltrdn: “Yo como
yerno estoy limitado. Cuando viene la ofra hija a
cuidarle, ella se cuida porque ella va al servicio y ella
misma la asea. Pero, claro, ya cuando hay un aseo mds

exhaustivo, viene la hija”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 5.2. Marta: “De todo. Se
levanta por la manana, va al servicio, le lavo, le doy el
desayuno, va 20 veces al bano, y tengo que ir con ella a
ponerle la compresa porque ella sola no se la puede
poner. Ahora se sienta ahi, subes tu almuerzo, ahora se
acuesta una hora y media, ahora se levanta, su
merienda. Y en todo ese tiempo yendo al vdter con ella
porque ella sola no se pone la compresa, y ahora se
sienta ahi a las 8.00 como un reloj, cena y se acuesta. A

las 8.30 estd acostada todos los dias”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 5.2. Marta: “Hombre, yo la
lavo, yo la preparo, todo porque no la va a cambiar si
estoy yo aqui. Yo por la tarde ayer la bané. Hoy no, yo la

bano un dia si'y otro no. Las cosas de limpieza y eso, yo".

Entrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: Bien. “Yo, para
ella, todo lo bueno que pueda hacerle, pues lo hago.
Ofra cosa no puedo hacer... ahora mismo. Ella... le hace
falta que... se la lleve al servicio para esto... que la tengo
que lavar, limpiar, que la tengo que... esto. Todo se lo
hago yo. Que tengo que poner la merienda, le pongo el

cafelillo. Por la manana, desayuno, la merienda... todo”.

Entrevistado. Cuidador H. Red 7.3. Mariano: “A mi me
ayudan a cuidarla porque...el ansia que me enfra que
ella coma. Que ella...cuando yo la deje por la manana
cuando yo... me pongo la ropa y lo primero que hago, la
espero, le pongo su andlisis, le pongo su insulina, le pongo
el desayuno, unas veces leche, ofras veces zumo, y
entonces pues resulta que desayuna y después ella me

manda a mi a por los mandados”.
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Entrevistado. Cuidador H. Red 7.3. Mariano: “Cuando yo
estoy en casa, ya mi hija lo tiene organizado todo. Incluso
a lo mejor cuando llegue me dice...” Papd”, que ha
quedado un cacharrito, quitalo”. O llego vy, por ejempilo,
si hay cuatro o cinco platos pues cojo y los tengo limpitos,

la basura la cojo, en fin...".

Cuando analizamos el apoyo emocional, en la RASF de las mujeres se
observa que existen mds actores y actrices, vemos como el tamano de la red
es mayor y esto implica mds apoyo (Vega & Gonzdlez, 2009; Sodre Simdén
2013). Ademds, como en este caso se da la circunstancia de la que la Ley de
Dependencia en una ocasidon es ayuda a domicilio, se expresa de manera
clara y contundente el apoyo que recibe. Observamos o que expresaba
Pérez- Penaranda (2008), con las ayudas de la Ley de Dependencia hemos
devuelto el cuidado a las mujeres, ellas prefieren la ayuda econdmica,
asumiendo de nuevo el cuidado. Y con las ayudas a domicilio mujeres, que
vuelven a cuidar.

Al igual que en el caso de las RASF de hombre se expresa que el apoyo
emocional es suministrado por la familia directa, vuelven a salir 1os nietos y

nietas, y las amistades (Guzmdan et al., 2003).

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Si, porque
casi todos los dias viene a echarme una mano. Sea mds
tiempo o menos lo que ella puede ayudar (se refiere a su

hermana)”.

Enfrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Mi sobrino.

Es mi apoyo”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Bueno mi
sobrino hacer de comer no. El nada mds que el cuidado
de mi madre y yo de mi padre. A mi hermana si, a mi
hermana cualquier tarea. Pero a mi sobrino solamente

cuidarla”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: “Eso no me lo
preguntes. Eso ya... hacer lo que estdn haciendo con
ella... porque estdn trabajando sin cobrar, las pobrecillas.

Y eso...”
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Entrevistada. Paciente. Red 6.2. Maria: “Muy triste, porque
yo, la muchacha viene porque son muchas muchachas
las que estdn en el pueblo. Una tiene dos horas, otras
tienen fres. Y yo cuando estoy aseada es cuando llegan
ellas. Se vienen a charlar conmigo. Se vienen a hablarme.
Aunque esté aparte en su tarea, ellas me quitan su tarea
estupendamente. Estoy muy contenta con ellas. Porque
no debian quitarme eso nunca. Nunca deberian
echarme... Estoy un montdn de necesitada. Nunca me
debian quitar la ayuda que tengo. Porque eso es un avio
para quedar bien. Porque mi marido estd malo. Los
sdbados viene una de otra empresa. Y los domingos no
viene nadie. Porque yo no he querido. Porque digo que

porlo menos descansen los domingos”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 8. 2. Oscar: “Si hay
personas que me aprecian de verdad. Hoy en dia, t0 vas
por los sitios, por lo bares y te dicen: "Oye, pues hoy en dia
ya no hay ni amigo, no es mi amigo". Eso lo he escuchado

80 veces, y yo digo: pues todavia conservo yo algunos”.

A continuacion, se presentan la estructura y composicion de las RASF
correspondiente a cada uno de los participantes del estudio, once redes, las
cuales se han elaborado a partir del andlisis del discurso registrado en las
enfrevistas a las personas enfermas y a sus cuidadoras y cuidadores. Ya que
actualmente el andlisis cualitativo de red no estd del todo definido nos hemos
cenfrado en las figuras y su manera de representarla de manera igualitaria.
Esto lo hemos resuelto centrdndonos en el texto transcrito y utilizando dibujos
que apoyen nuestro andlisis (Hein, et al., 2013). De tal modo, que tras finalizar la
entrevista realizdbamos las redes y en todos los casos los participantes
estuvieron de acuerdo en que la red representada se correspondia con su
realidad. De forma complementaria, mostramos extractos de las enfrevistas
que sustentan como se ha llegado a los resultados obtenidos para cada red,

realizando asi la triangulacion.

Las redes que vamos a plantear en el presente estudio, fal y como hemos

adelantado en el capitulo anterior, son fres tipos de redes; denominadas
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estrellas de primer orden, de zona de primer orden y estrellas de segundo
orden, ya que se tienen en cuenta los vinculos directos entre el ego y otras
personas y ofras relaciones laterales (Hannerz, 1986). El anclaje en este caso

serdn los /las pacientes crénicas dependientes.

La leyenda para la interpretaciéon de las redes es la siguiente: el grosor de
las flechas indica el grado de relacion. Es decir, a mayor grosor, mayor
participacion o implicacion en relaciéon con el cuidado de la persona
dependiente. Las lineas discontinuas indican quién organiza, mantiene vy
gestiona esa relacion respecto a la persona dependiente. Y el grosor de los
circulos que rodean a los distinfos participantes de la red muestran la
presencia o relevancia que éstos tiene en el cuidado, a mayor grosor, mayor

protagonismo.

e RASF 1: Es la Red de Juan.

RASF 1

Princioal

Nieto, no
vive con &l

Hila 54,

casada, Hija 41,
Coloboradora casada,
Colaboradora

colaborador

Nusro
colaboradora
ocasional

Figura 10: RASF de Juan. Elaboracién Propia

En esta RASF el anclaje es hombre, la cuidadora principal es mujer (su
pareja). Representa un caso paradigmdtico de cuidadora. Su perfil es
caracteristico. Mujer mayor de cincuenta anos, esposa, sin estudios y de nivel
econdmico bajo. Es la gestora de la red que organiza y supervisa la actividad

a todos los agentes implicados en el cuidado. Esta red es densa y trabada,
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ademds tiene dos cuidadoras habituales que son sus dos hijas divorciadas que
viven el mismo domicilio que el paciente. Sus ofras dos hijas también
colaboran prestando apoyo instrumental y emocional. Sus dos hijos varones y
una nuera son los que no colaboran en el cuidado. Es una red femenina. Los
resultados obtenidos son acordes con los de investigaciones previas, la familia
como la mayor proveedora de cuidados, la cuidadora principal mujer de
edad media, sin estudios, bajo nivel econdmico y vive con el paciente al que
cuida y la red de cuidados es femenina (Durdn, 2000, Garcia-Calvente, 2004a,
Zabalegui, et al, 2007, Pérez-Penaranda, 2008). Y ademds se evidencia que
cuando hay una red de cuidados femenina no se activa la masculina
(Lancharro et al., 2013; Ruiz, 2015) y la convivencia es por mandato de género
un determinante de quien se encargard del cuidado (Cataldn & Garrote,
2012; Lopez et al., 2012; Casado & Ruiz, 2013).

A fravés de las entrevistas de esta red, se conoce la organizacion y gestion

de la labor de cuidado en esta red femenina:

Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena: “Y la
verdad que bien, poco a poco nos vamos organizando
bien. Alguna pelea de vez en cuando, que eso es normal.
Discutir siempre porque somos cuafro. Eso siempre.
Siempre nos peleamos, pero nos peleamos y al dia
siguiente no, a los dos segundos ya nos hablamos normal:
"Porque tU has hecho...". "Porque tU dijiste...". "Porque t0...".
Y a los dos segundos, vamos, como si ho hubiese pasado
nada. Nos llevamos nosofros todos estupendamente

gracias a Dios”.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena: “Bueno,
mira, algunas veces nos nace. O seq, yo vivo en mi casa.
Mis hermanas, las que viven fuera, una es mds dspera con
mi padre, la chica. Es muy...ella, por teléfono todo el dia,
hablando por teléfono. Nosotros todos los dias hablamos.
La mayor es un poquito mds despegada pero no quiere
decir que no se preocupe, sino que ella es mads
despegada. Se casé hace muchos afos, ha estado fuera

mas tiempo. Pero ahora mismo, en esta situacion, estd
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igual que todas, implicada. Porque aqui es: yo me quedo
por la manana, otra por la tarde, después por la noche.
Es asi. Las horas las echamos todas iguales, que ahi no... Y
€s0 nos nace, que tampoco... Si yo tengo algo que hacer
y puedo cambiar turno, pues alguna me lo cambia. A ver
el lunes Santo yo sali de nazareno en Sevilla y el jueves sali
en Tomares y me focaba quedarme de noche y mi
hermana la chica dice: "Yo me quedo el jueves, tu te
quedas el viernes". Nos cambiamos y los dias y no pasa
nada. Ahora la chica se quiere ir a El Rocio, porque
nosofras vamos a El Rocio todas menos este ano. Y le
digo: "Vanesa, vete", porque el marido es muy rociero.
"Chiquilla, vete tU porque no sabemos esto hasta dénde
va a llegar ni cudnto tiempo. TU te vas con tu marido y tus
hijos, que te ir puedes perfectamente porque nos
quedamos tres". Y yo, cuando me tenga que ir a la playa,
pues me iré. La otfra, cuando tenga que irse un puente
pues se ird, porque la vida sigue y, gracias a Dios, somos

cuatro”.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena: “Es que
no lo hacen. También comprendo que ellos trabajan
toda la noche y tienen que dormir de dia, pero ellos no se
acuestan cuando llegan a su casa por la manana. Ellos
hasta que no comen no se... O sea que pueden venir por
la manana y decir: "No os vengdis que voy a estar yo,
porque tenemos casa, porque tenemos compras, porque
tfenemos ninos, porque hay colegio, porque..." sNo?¢ Pero
bueno, también son mds mayores. Porque mi hermano el
mayor cumple ahora 60 afos. O sea que también ya... Y
estd muy harto de trabajar el pobre también. Pero bueno,

que algo mds podia hacer, también”.
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e RASF 2: Es la red de Eduarda.

RASF 2

Nisto 15, no Niets, 20 afics.
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Hio, 47 ofios,
Niefo, 17 ne casado. No
coloberador colabora

Yarno, no
colaboradar
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Prafesionales.
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primaria

Figura 11: RASF de Eduarda. Elaboracion Propia

En esta red el cuidador principal es hombre, y la cuidadora habitual es una
muijer, él estd en paro y ella trabaja. Agui el nodo principal es una muijer, la

madre de ellos, y su marido, el padre, también es dependiente para las ABVD.

Se observa que la imagen de cuidador principal es similar a la que
adoptan las mujeres, en cuanto a organizacion, gestion y tipos de apoyo que
ofrecen. Entre los componentes de esta red, es decir, los familiares directos son
tres hijos, dos hombres y una mujer. Y el hijo mayor no colabora en la gestion ni
en la organizacién de la red. En este caso también se ha detectado la
inclusion de la tercera linea, que es como hemos llamado al hecho de que los
nietos y nietas se incorporen al cuidado, prestando apoyo emocional. En
confraste, se observa que siendo un hombre el cuidador principal adopta el
mismo modelo de gestion que las mujeres, apoyo total, de tal forma que, al no
poderse activar la red de cuidados femenino por el trabajo, se ha activa la
masculina, esto no es coincidente con ofros estudios ya que los hombres
empiezan a incorporarse al cuidado. Pero lo hacen con un estilo distinto, mds
protector de su propio espacio personal y por ende mads saludable (Casado &

Ruiz, 2013). En este caso observamos que por la situacion de crisis que vivimos
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actualmente, donde el paro e incluso el frabajo no da para vivir, estd
haciendo que junto con divorcios o la falta de costumbre de vivir solos, los
hombres estdn volviendo a casa de sus progenitores, ddndose asi una
motivacion para el cuidado, de tal forma que terminan siendo cuidadores
principales (Brea, 2015), cumpliéndose de nuevo la determinacion de
convivencia y cuidado (Cataldn & Garrote, 2012; Lopez et al., 2012; Casado &
Ruiz, 2013).

El relato del cuidador principal nos permite conocer la organizaciéon y

gestion de la labor de cuidado en esta red:

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santfiago: “Si. Mi
hermana, mi sobrino, que un nifo con 20 afios nada mds
piensa en el cachondeo y se le dice y no hay que decirle
ni... El mismo se ofrece. Por eso te digo que tengo una
suerte muy grande. El Unico garbanzo negro es mi
hermano que siempre ha querido ser independiente y ya

esta”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “No,
seguimos lo mismo, todos a una. Estamos aqui, fijate,
porque estamos los dos, estamos aqui turnos de 24 horas
cada uno. Mi hermana y yo y mi sobrino. Mi hermana estd
frabajando y mi sobrino, el que se queda aqui, estd con
mi padre cuiddndola. Pero te digo que yo llegué aqui
anoche a las 8.00 y me voy esta noche a las 8.00 de la
noche, que se queda mi hermana. Y ahora llego y tengo
alli el segundo tiempo, que no es llegar y me voy a
duchar y me voy a acostar. No, tengo que seguir
cuidando yo a mi padre. Igual que mi hermana, sale de
aqui cuando no estd el nino, tiene que cuidar ella a mi

padre”.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 2.1. Rocio: “Si, para que
mi hermano Angel Luis tenga un poco de vida. Entonces
yo un fin de semana me quedd alli con ellos y otro fin de
semana, se queda mi hermano para que yo también
tenga vida social. Porque es que si no, no teniamos vida

social ninguno de los dos”.
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e RASF 3: Es lared de Javier.

RASF 3
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Cuidador
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colaboradora
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coleberador | / 3 \ asistencia

Figura 12: RASF de Javier. Elaboracion Propia

En esta red la cuidadora principal es mujer, se observa que la persona con
enfermedad crénica posee un buen apoyo estructural proporcionado por la
cuidadora principal que organiza y gestiona a todos los agentes implicados en
el cuidado, tanto los institucionales como los personales. La cuidadora pone a
merced de la actividad de cuidado todos sus recursos, que en este caso son
sus fres hijos. El menor de ellos vive con sus padres y lo cuida de manera
habitual. También expresan que sus nueras, en este caso dos ofrecen apoyo
emocional. En esta RASF se cuenta con servicio de tele asistencia, que fue
gestionado por la cuidadora principal. Tanto la cuidadora principal como su
cuidador habitual tienen una buena percepcidon de apoyo, tanto estructural
como funcional, y las relaciones familiares son buenas. Estos resultados son
afines a otros estudios realizados previamente que afirman que las redes de
cuidados son gestionadas por mujeres y exponen como el cuidado es mds que
la suma de actividades (Durdn, 2000, Garcia-Calvente et al., 2004a, Zabalegui
et al., 2007, Pérez-Penaranda, 2008). El perfil de la cuidadora principal es el

descrito en ofras investigaciones, mujer de edad media, ama de casa, sin
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estudios y con un nivel econémico bajo (Garcia-Calvente et al., 2004a, Lopez
et al.,, 2012). Y vemos como la convivencia vuelve a determinar quiénes se
hacen cargo del cuidado, en este caso pareja e hijo (Cataldn & Garrote, 2012;
Lopez et al., 2012; Casado & Ruiz, 2013).

Se adjuntan extractos del relato de la cuidadora principal que nos
permiten conocer la organizacion y gestion de la labor de cuidado en esta

red:

Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: “Mi madre... y
como somos fres y mis cunadas y eso, podemos
bandearnos con los que somos, no hace falta tampoco

implicar a mucha gente”.

Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: “sCdmo se
diceg Como soy el que estoy de puertas adentro,
evidentemente el que... Corresponde. Porque claro ya te
digo, mis hermanos estdn casados y van y vienen, pero
yo estoy alli. Entonces, si de noche, alguna noche... Ahora
ya menos, pero con la depresion se ponia muy nervioso y
se queria levantar. Entonces mi madre me llama vy
entonces intentamos calmarlo, darle pastillas, no sé qué,
no sé cudnto. Entonces claro, yo soy el que estoy alli. Y he
llegado de forma natural digamos. Porque estas alli. Y

entonces, lo normal”

Enfrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “Cuando
hace falta ya ellos estdn alli cuando se pone malo
porqgue muchas veces se le baja la tension, los estoy
llamando por teléfono y acuden de momento. Y estan alli
todo el tiempo que hay. Ademds, van todas las noches a

estar alli un ratito con nosotros”

Enfrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “Con sus
hijos si me quedo yo, que ellos saben lo que él necesite, lo
que quiere, lo que le pasa, todas esas cosas. Muchas
veces se quedan mis nueras, una u otfra porque, claro, un

hijo mio me tiene que llevar al médico en el coche. Y
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ahora el que sea dice: "Que se venga manana a tal hora

para estar aqui con papd mientras tU vas al médico".

o RASF 4: Eslared de Leopoldo.
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Figura 13: RASF de Leopoldo. Elaboracién Propia

Esta RASF presenta un caso paradigmatico, estd gestionada por las
cuidadoras habituales y la cuidadora principal, en este caso dos hijas y la
pareja. El paciente, hombre, es cuidado por su mujer y sus dos hijas, como ya
hemos dicho, pero ademds en la casa vive otra hija que es minusvdlida vy
completamente dependiente para las ABVD, junto con otros dos hijos que no
participan en nada del cuidado ni de su padre, ni de su hermana. En esta red
cuidan las mujeres por mandato de género (Durdn, 2000; Garcia-Calvente et
al., 2004a; Zabalegui et al., 2007; Pérez-Penaranda, 2008; Casado & Ruiz, 2013).
En total son 5 hijos y 3 hijas. De los cinco hijos tres prestan apoyo material, dos
apoyos nulos y, de las hijas 1 es minusvdlida vy las otras dos son cuidadoras
habituales. En este caso de manera mads llamativa gracias a la red la salud de
las cuidadoras no se ven resentidas, aun asi expresan mucha sobrecarga las
cuidadoras que fueron entrevistadas, a la vez expresan resignacion por la

situacion que les ha tocado vivir (Bover & Gastaldo, 2005). El discurso es que la
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familia es la que se debe ocupar de los cuidados, cuando estdn diciendo que
son las mujeres las que se deben encargar de los cuidados (Casado, 2008). Se
observan diferencias generacionales, el discurso de la cuidadora principal es
de resignacion, frente al de rechazo de las hijas por la situacion de no ayuda
de los hermanos, en especial los que conviven con sus padres. En esta red
respecto a la cuidadora principal se cumple los criterios de edad, convivencia
y generacion para ocuparse del paciente (Lopez et al., 2012). No ocurre asi
con las hijas que, aunque ambas viven en su domicilio cuidan por mandato de

género (Crespo &Lopez, 2008; Catalan & Garrote, 2012).

El paciente expresa satisfaccion de como estdn gestionando en su familia
los cuidados, valordndolos a todos por igual y justificando por mandatos de

género cada uno de los comportamientos en la organizacion de la red.
Se adjuntan extractos de los relatos mds significativos:

Entrevistado. Paciente. Red 4.1. Leopoldo: “Mi familia es
una de las mds organizadas que hay. Mi hija es invdlida,
una hermana mia murid y se le comprd la casa porque la
casa se la dejé al sobrino del marido y para ella. Y a ella
pues le compramos la casa y tiene su casa y alli todos los
domingos se rednen a ellos a comerse un potaje de
garbanzos, a comerse lo que seq, y ellos estdn todos

reunidos”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 4.2. Agueda: “Una familia
muy buena, muy buena. Lo moderno es ahora la

juventud, pero tengo unos hijos que son todos iguales”.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 4.3. Silvia: “En el dia a dia
ya te quemas mds. Porque, a ver si yo me explico. Yo no
vengo aqui... Es mi obligacién. A nosotras lo que nos
quema mucho es la situacion de aqui, porque a nosotras
ellos tres no, si no es lo dos que estdn..., que participan
muy poco y entonces te haces tU a la idea de que yo
dejo mi casa y mis hijas y eso y ahora vengo a hacérselo
a ellos. Con 35 anos estdn los dos buenisimo. gEntiendes lo

que te digo? Por eso te digo que antes me callo...,
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porque si ella... Y menos mal que por otro lado pienso que

por lo menos es asi.

e RASF 5: Es la red de Sonia.
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Figura 14: RASF de Sonia. Elaboracion Propia

En esta RASF, el nodo es mujer. La paciente es viuda y vive con su
cuidadora principal, su hija. En este caso se vuelve a cumplir el determinante
de la convivencia (Garcia Calvente et al., 2004a; Lépez & Crespo, 2008;
Cataldn & Garrote, 2012). Y también se da la circunstancia de que su yerno
estd en paro y se ha convertido en su cuidador habitual (Brea, 2015) por la
circunstancia de crisis actuales. Aun trabajando, la cuidadora es la que
gestiona todo lo que implica el cuidado de su madre, gestiones domésticas y
extra domésticas, que en ocasiones delega en su pareja. Paradigmdticamente
la paciente tiene otra hija, que es la mayor y no trabaja, que si colabora de
manera ocasional, cuando es reclamada por su hermana, una vez al mes en
lo que respecta al cuidado de su madre. La cuidadora principal ofrece apoyo
total y se observa en la red un buen apoyo estructural y funcional, llama la
atencion que la red es pequena, poca frabada y se observa que los nietos

ofrecen apoyo emocional, sobretodo compania. Aungue la participaciéon es

——

130

'



Resultados y discusidon

desigual. Los componentes de |la red social expresan un apoyo positivo y tal,
por lo tanto, el apoyo lo expresan como bienestar (Gracia et al., 2002). En esta
RASF la estrategia de cuidados es de gestidon de los cuidados en convivencia
en casa (Casado & Ruiz, 2013) esto también puede explicar porque aun siendo
una red pequena tiene buena percepcion de apoyo, ya que dicha estrategia
es mas protectora y unido esto a la existencia red, ambas situaciones protegen

mas la salud.
Se adjuntan los relatos que asi lo explican:

Entrevistada. Cuidadora P. Red 6.2. Marta: “Aqui mds que
todo estd mi marido, mi hermana y yo y mi hijo también

se queda muchas veces con ella”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 6.2. Marta: “también estd
mi hija, pero con dos mellizos s;qué va hacer? Viene
muchas veces, ahora mismo estd aqui, si yo me tengo
que ir al dia, pues se queda, cuando tengo que ir por

algo ella también se queda, pero claro...”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 6.2. Marta: "A veces mi
hermana estd aqui, ella es mayor que yo, pero mi madre
siempre ha estado conmigo, nunca se ha ido con ella.
Mira, yo solamente, yo me voy todos los meses un fin de
semana ahora, me voy a Portugal, un fin de semana al
mes y se viene mi hermana aqui mientras en mi casa
porque ella no se quiere ir a la suya, ella se viene aqui

con ella, se queda de noche aqui™.

Entrevistado. Cuidador H. Red 5.1. Beltrdn: “Pues la
verdad, apoyo en todo porque en eso nos
compeneframos bastante bien. Nos compenetramos

bastante bien todos”.
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e RASF 6: Es la red de Maria.
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Figura 15: RASF de Maria. Elaboracién Propia

En esta red el cuidador principal es hombre, no hay mujeres en la familia
directa. Se observa que la imagen de cuidador principal es similar a la que
adoptan las mujeres, en cuanto a organizacién y gestion y apoyo estructural.
Entre los componentes de esta red, es decir, los familiares directos son hombres
y excepto el cuidador principal, no colaboran en la gestion ni en la
organizacion de la red. En confraste, se observa una escasa participacion del
resto de la familia y el perfil del cuidador no es el definido en otros estudios. Sin
embargo, el perfil y las prdcticas que se realizan en esta red de apoyo familiar
son distintos a los estudios previos. (Durdn, 2000; Garcia-Calvente et al., 2004a;
Zabalegui et al., 2007). Las cuidadoras formales (Ayuda a domicilio) estdn muy
bien valoradas por el cuidador principal y por la enferma. Este tipo de ayuda
sélo se ha observado en la red de apoyo socio familiar donde no hay mujeres
de la familia que participen en el cuidado, este resultado también coincide

con otros estudios previos (Lopez et al., 2012).

El relato del cuidador principal nos permite conocer la organizacién y

gestion de la labor de cuidado en esta red. Se observa el gran apoyo que
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supone la prestacion de la ayuda a domicilio para esta red donde no hay

mujeres de la familia que colaboren en el cuidado:

Entrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: “Bien. Yo, para
ella, todo lo bueno que pueda hacerle, pues lo hago.
Oftra cosa no puedo hacer... ahora mismo. Ella... le hace
falta que... se la lleve al servicio para esto... que la tengo
que lavar, limpiar, que la tengo que... esto. Todo se lo
hago yo. Que tengo que poner la merienda, le pongo el
cafelillo. Por la manana, desayuno, la merienda... todo.
Lo pongo hasta que viene la muchacha, que ya hace las

cosas de la casa”.

Enfrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: “No me ha
apoyado nadie. Mis hijos algunas veces lo que pueden.
Pero los hijos son hijos, y son jévenes, y quieren salir. Pero...
A mi, nadie. Las muchachas que vienen todas las

semanas, a la ayuda al domicilio”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: “sQue cédmo me
organizo? Ni él que estd en el Hotel Colén lo hace mejor
que yo.

Pues... mi mujer... lo que yo le hago le gusta de todo. Si
le hago una ensaladilla, una ensaladilla. Si le hago una
pechuguilla o un pescaillo a la plancha, se lo come con
mucho gusto. Y esoami...

Ella valora, a mi, ella valora me lo valora todo”.

El relato de Maria (enferma crénica) confirma algunos aspectos descritos
por el cuidador principal respecto a la organizacién de esta red, explica cémo
las mujeres contratadas de la ayuda a domicilio la tratan y junto con ellas el

apoyo que tiene es a su marido, ambos son bien valorados por la enferma:

Entrevistada. Paciente. Red 6.2. Maria: “Pues las
muchachas de la asistencia social. Que ellas sabian que
yo andaba mala, y eché esos papelitos. Y me vinieron a
probar por la enfermedad. Cobro poquito. Porque claro,

usted sabe lo de la ayuda a la dependencia esa..., la
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solicitud esa..., que eso es muy poco... Y ahora que si van
a subir la luz, que si la bombona, que si... Y lo que fe
suben es para quitdrtelo. Y yo, estoy deseando que llegue

el mes, para cogerlo. Porque no llego ni al mes”.

Entrevistada. Paciente. Red 6.2. Maria: “Mi hijo..., yo
quiero mejor que busque trabajo. Porque es un hombre
hermosito, y el no... hombre, si él me tiene que ayudar...
de decir, la voy a llevar al médico, me lleva. Y me tiene
que lavar, por ejemplo, el culo, me lo lava. Hablando
malamente. Pero, que, las muchachas, para mi, es lo mads
grande. Ya le he dicho, prefiero echar el ratito con ellas...

iY mira que es bueno, eh! jY mira que es bueno!”.

Entrevistadora “sY cédmo valoras tU esto que te

proporcionan@ 3Tu cémo lo valoras?

Entrevistada. Paciente. Red 6.2. Maria: Yo, muchisimo.
Entrevistadora: sSu hijo colabora en su cuidado?
Entrevistada. Paciente. Red 6.2. Maria: “...las muchachas,
para mi, es lo mds grande. Ya le he dicho, prefiero echar
el ratito con ellas... jY mira que mi marido es bueno, eh! jY
mira que es bueno! Que él nada mds que estd pendiente
de mi. Aqui, aqui y en todos los hospitales. Porque he
estado hasta en el Virgen del Rocio metida en la banera.
Y le han dado pena de verlo. 'Y vaya usted a comer que
le da tiempo de... mientras que sale de la banera.” “Yo
no. Yo hasta que ella no salga...” ... "Y en todos los
hospitales que me ha pasado, lo han mirado al maximo.
“Maria, no tendrds queja de tu marido.” Digo, “ya, mi
alma”. Ayer entré con esa rosa, “Anda, Maria, que hay
pocos de estos, jeh!” La enfermera... Digo, “ninguno.”
Digo, “pero no ya porque estoy aqui, lo mismo en mi
casa...y no es porque esté delante. Ni alabarlo porque

esté delante... Porque eso lo frae él de la base”.
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e RASF 7: Eslared de Fatima.
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Figura 16: RASF de Fatima. Elaboracién Propia

En esta red la cuidadora principal es mujer, representa el paradigma de la
cuidadora; es hija, no frabaja para dedicarse al cuidado de su madre, de su
padre y cuando es necesario de su tio paterno. La cuidadora ofrece apoyo
estructural y funcional y la enferma asi lo percibe y expresa. La cuidadora es la
encargada de la gestion de toda la red, todos los agentes implicados en el
cuidado son gestionados por ella. La enferma expresa que se siente apoyada
por su familia, protegida. Por ello, expresamos que la enferma posee un apoyo
social percibido positivo y tal y como Gracia et al. (2002), afirman esto se
relaciona con su estado de salud. La red es trabada, densa, es decir son
muchos los miembros que forman la red de apoyo socio familiar de esta
persona enferma, aungque la participacion es desigual. Los resultados
obtenidos en la organizacién y composicion de esta red son acordes con
estudios previos (Garcia-Calvente et al., 2004a; Zabalegui et al., 2007; Lopez et
al., 2012), exceptuando el perfil de la cuidadora que tiene una edad por
debajo de la media, posee estudios universitarios y no vive con la enferma. Tal

y como afirma Begona Lopez las mujeres asumen de manera total el cuidado
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y lo hacen de manera no remunerada, eligiendo la prestaciéon econémica por
delante de la ayuda domicilio (Lopez et al., 2012). Aun asumiendo la estrategia
de gestion de cuidados en domicilios separados (Casado & Ruiz, 2013) expresa

renuncias a nivel personal.

Se adjunta parte del relato de la cuidadora principal, que explica como es
su red, que es familiar y como entienden el cuidado y atencidon hacia la

paciente en funcion de los perfiles presentes:

Entrevistada. Cuidadora P. Red 7.2. Diana: “Pues Ia
familia, pues nada. Como ha comentado...mi
madre...somos una familia...pequena. Y...el ndcleo
familiar pues es...mi madre, mi padre, mi tio y...mi marido,
mi...mi primo, que ahora también...nosotros somos un
punto...de apoyo importante para él porque se ha
quedado...huérfano. Y...bueno, ese es el ndcleo familiar
mds cercano. Después, pues bueno, la familia de mi
padre muchas veces también...colabora, dentro de sus
posibilidades, pues también...cuando los necesitamos
pues...estdn ahi. Pero claro, las cosas de...de puertas a
dentro es de don...yo no soy persona que me guste
tampoco...molestar...a nadie y estar constantemente...
pido... ayuda...cuando...enteramente cuando puedo
resolver...el problema. Si no pues intento...en el nicleo

familiar mds cercano, pues intento...resolverlo, claro”.

Enfrevistada.  Cuidadora  P. Red 7.2. Diana:
“Bien...Nosotros, tenemos asimilado que hay que...que
hay que estar con ella. Antes, cuando estaba mejor pues
ella, estaba a lo mejor...si iba a desayunar pues iba sola o
lo que sea, pero ahora ya...bdsicamente no la dejamos
nunca sola. Cuando no estd uno estd ofro. Si mi tio
sabemos que sale a desayunar a las once, pues estd mi
padre. Cuando mi tio... Llega, pues él sale a dar una
vuelta, por ahi por el pueblo y...cuando estoy yo
pues...se van los dos, si nho me tienen que ayudar
a...hacerle algo de mds fuerza que yo no...pueda o...Ella

tiene su...el servicio de teleasistencia que desde aqui
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quiero decir que es maravilloso. Pero no, no ya para la
persona que lo tiene, si no para el familiar. Porque el
familiar muchas veces cuando...se ponen enfermos,
cuando...no encuentras tu teléfono, porque te pones
nervioso. Da la casualidad de que aquel dia, a lo mejor
donde lo tienes apuntado te lo has llevado...no...y llamas
al servicio de teleasistencia y te lo resuelven todo. Estdn
pendientes...lo llaman....lo felicitan....y yo no he visto mds
alegriac que le dan, zeh? Es un servicio buenisimo,
buenisimo. Ella se puede dejar el botdn y le llama “la
medalla del perpetuo socorro”, porque...sabe que en
momento en el que le dé al botdn...Ella no estd nunca
sola, pero la persona que estd sola, es una seguridad muy
grande, porque sabe que en el momento en el que le dé
al botdn, tiene a su médico, le localizan a la

persona...le...vamos, maravilloso”.

El relato de Fatima (enferma crénica) confirma algunos aspectos descritos

por la cuidadora principal respecto a la organizacién de esta red:

Entrevistada. Paciente. Red 7. 1. Fatima: “Ella es la alegria
de mi casa (Se refiere a su hija). No...no porque esté ella,
squé voy a hacer? El dia que por cualquier motivo no va,

pues...parece que me hace falta algo”.

Entrevistada. Paciente. Red 7. 1. Fdtima: “Hombre, que
veo que me apoyan mucho...y...y que estoy protegida

por ellos”.

Entrevistada. Paciente. Red 7. 1. Fatima: “Para mi...eso no
tiene precio. El apoyo que me dan no fiene precio
porque lo que ella hace...y lo que hace su marido
exactamente igual y que hace...también, vamos...no
tiene precio porque...no es que yo tenga mal cardcter
ni...ni eso ni nada...ellos lo saben. Yo me adapto...qa...lo
que hay, no tengo, pero...es muy dificil. Vivir una vida
como la que yo llevo desde hace tantisimos anos...es

muy dificil”.
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e RASF 8: Es la red de Angustias.

RASF 8
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uero colaboradora
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colaborader

Cuhada,
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Hermana, ne
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o Profesionales de
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Frimaria

cufiada, no
colaborodora

Figura 17: RASF de Angustias. Elaboracién Propia

En esta red el cuidador principal es hombre, no hay mujeres en la familia
directa. Se observa que la imagen de cuidador principal es similar a la que
adoptan las mujeres, en cuanto a organizacion y gestiéon y apoyo estructural.
Entre los componentes de esta red, es decir, los familiares directos son hombres
y excepto el cuidador principal, no colaboran en la gestion ni en la
organizacion de la red. En contraste, se observa una buena organizacion de
las mujeres que no son familia directa pero que forman parte de la red, las
hermanas de la paciente y las hermanas de cuidador y, también una sobrina
que estd contratada. Sin embargo, el perfil y las practicas que se realizan en
esta red de apoyo familiar coinciden con los estudios previos. (Durdn, 2000;
Garcia-Calvente et al., 2004a; Zabalegui et al., 2007). Las cuidadoras formales
(sobrina contratada vy fisioterapeuta) estdn muy bien valoradas por el cuidador
principal y por la enferma. Este tipo de ayuda sélo se ha observado en la red
de apoyo socio familiar donde no hay mujeres de la familia que participen en
el cuidado, este resultado también coincide con ofros estudios previos (Lopez
et al., 2012).
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El cuidador principal y la paciente relatan el apoyo emocional que le
suponen sus hijos (vienen a vernos todos los dias) y el apoyo instrumental
prestado en ocasiones por sus nueras (nos traen la cena cada vez que
pueden). El relato del cuidador principal nos permite conocer la organizacion
y gestion de la labor de cuidado en esta red. Se observa el gran apoyo que
supone la prestacion formal y la familiar de las mujeres para esta red

gestionada por un hombre:

Enfrevistado. Cuidador P. Red 8. 2. Oscar “Si, si mi
hermana estd aqui todas las tardes y tal, ella vivia en
Sevilla y se vino a vivir aqui cerca. Porque ella estaba sola.
Se le murié el marido y ella no soportaba estar sola y la
verdad, me ha dado... mi hermana con el asunfo de
venir por las tardes, y darme dnimo...ufff...mi hermana...

Mi hermana, sobre ese aspecto para mi, mortal”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 8. 2. Oscar: “Loli (la
fisioterapeuta, ahora porque monto un gimnasio, pero la
ha estado cuidando y venia a cuidar a Angustias, y eso le
ha dado a ella su bombo vy sus historias, que le ha servido
también para su trabajo. Pero si es verdad que es lo
mismo que ha venido para el gimnasio, ha venido a darle
su masaje, le cura el taldén, le cura la historia, si lo ve
scomo estd esto?2 zComo estd aquello? esto estd
manchado, lo mismo que si ella ha hecho lo que haya
hecho pues ha cogido la palangana y sin historia. Como
una mas de la familia, bueno mds, mucho, mds que
muchos, por eso te dijo, te lo cuento todo y no se lo cree

ni el espiritu santo”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 8. 2. Oscar: “Y mi hermana
la pequenia también. También, vamos, que yo le digo a
mi hermana Rosarito: "Hermana, pon, pon y estd aqui. Y
ella estd aqui, lo que pasa es que ella no puede tener la
prdctica que las que estdn todos los dias bregando con
ella. Pero si que es verdad que asunto de esos, que yo la
llamo a mi hermana o a una o a ofra y pon, pon, estdn

aqui de momento”.
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El relato de Angustias (enferma cronica) confirma algunos aspectos

descritos por su cuidador principal respecto a la organizaciéon de esta red:

Entrevistadora: “Tu dirias que mds o menos tu red es esta,
en el centro estas tU, aqui estd tu marido que participa
mucho, una hermana que también participa mucho, tu
sobrina que estd contratada y participa, el centro de
salud y una hermana que estd ahi pero que no participan
demasiado, tu cunada que cuando se le necesita
también, Tus nueras que también participan, gy tus hijos

te apoyan?

Entrevistada. Paciente. Red 8. 1. Angustias: -Mis hijos me

apoyan, si, pero se van ligerito.

Entrevistadora: gDirias que esta es tu red de apoyo?

Entrevistada. Paciente. Red 8. 1. Angustias: “Si, claro”.4

Entrevistada. Paciente. Red 8. 1. Angustias: “Nos hemos
organizado siempre muy bien. Se han quedado aqui
conmigo una noche uno, una noche ofro. Mis cunadas se
han tenido que quedar, por la parte de él. Y,
independientemente de la Seguridad Social y de tfodas
las cosas que me han hecho falta cuando estuve fatal,
un neurdpata, gse puede decir? 3Se lama o cédmo es? Un
naturalista. También vino, lo fuimos a buscar y me lleva
fratando un par de  anos... Particularmente,
parficularmente. Luego de la Seguridad Social, cositas
que me han hecho falta y tal y cuantos, se han podido
traer para aliviarme pues se han comprado, punto. Otra

cosa no hay”.
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e RASF 9: Eslared de Pablo.
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Figura 18: RASF de Pablo. Elaboracién Propia

En esta red la cuidadora principal es mujer. También representa un caso
paradigmdtico de cuidadora. Su perfil es caracteristico. Mujer mayor de
cincuenta anos, esposa, sin estudios y de nivel econdmico bajo. Es la gestora
de la red que organiza y supervisa la actividad a todos los agentes implicados
en el cuidado. En la red se observa apoyo funcional y estructural. Esta red no
es densa y ni estd muy tfrabada, los colaboradores ocasionales son un hombre
(su hijo) y una mujer (su nuera), pero el apoyo total es el suministrado por la
cuidadora principal. Es una red femenina, ya que ella pone a disposicién de él
todos sus recursos, y también colaboran de manera puntual (visitas) ofreciendo
asi apoyo emocional una hermana y una cunada del paciente. Con lo que
podemos afirmar que es una red femenina. Los resultados obtfenidos son
acordes con los de investigaciones previas, la familia como la mayor
proveedora de cuidados, la cuidadora principal mujer de edad media, sin
estudios, bajo nivel econdmico y vive con el paciente al que cuida y la red de
cuidados es femenina (Durdn, 2000; Garcia-Calvente, 2004a; Zabalegui, et al,

2007; Pérez-Penaranda, 2008). En esta red también se ha optado por la
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prestacion econdmica de la Ley de Dependencia, que es la mds elegida en
nuestro estudio y en estudios previos (Lopez et al., 2012). Se observa que,
aungue son los miembros de la familia quienes cuidan ofreciendo distintos tipos
de apoyo, el cuidado recae en una sola persona que suele ser mujer, la
cuidadora principal (Brea, 2015). El paciente expresa bienestar y se siente bien

atendido.

Se adjuntan extractos del relato de la cuidadora principal que nos
permiten conocer la organizacion y gestiéon de la labor de cuidado en esta

red:

Enfrevistada. Cuidadora P. RED 9.2. Aimudena: “Cuidar a
una persona es hacérselo todo, todo. A él lo tengo que
levantar, lo tengo que vestir, lo tengo que banar, le tengo
que dar de comer, lo tengo... Que llevar a... Al cuarto de
bano, todo...Al cuarto de bano, todo. Lo bano yo solaq, ...
Todo. A él se lo tengo que... Y éste es mi contorno. Yo vivo

para él, para mino”.

Entrevistada. Cuidadora P. RED 9.2. Aimudena: “Pues yo
apoyo... lo tengo en mi hijo, en mi nuera, en mi nieta que

queria estar aqui'y no sé cémo no ha venido...".

Entrevistadora: Hemos dicho que tUu eres quien mads
participa en el cuidado de tu marido y tu hijo, que fu
nuera ella colabora, que vienen a veros de vez en
cuando, pero sobre todo para ti tus hermanos y tus
sobrinos, son los que... Para ti te ayudan mds en el sentido
de que si alguna vez has tenido que ir al médico ellos te

llevan...

Entrevistada. Cuidadora P. RED 9.2. Aimudena: Si, si. En lo
que pueden. Y mis sobrinos por parte de mi hermana y de
mi hermano también vienen a vernos. Si, si... Y su

hermana viene a vernos todas las tardes”.

El relato del paciente corrobora en la medida de sus posibilidades, tiene

mucha dificultad para hablar, como es la gestion que se realiza en la RASF:
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Entrevistadora: ses importante la ayuda que te da ftu
mujere

Entrevistado. Paciente. RED 9.1. Pablo: Pues claro. Ella ha

estado todos los dias, a todas horas”.

Entrevistadora: Es decir, que para fi tu hijo y tu mujer, son

los que mds te ayudan.

Entrevistado. Paciente. RED 9.1. Pablo: “Y mi hermana
también”.

e RASF 10: Es la red de Miguel
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Figura 19: RASF de Miguel. Elaboracion Propia

En esta red la cuidadora principal es mujer, se observa que la persona con
enfermedad crénica posee un buen apoyo estructural proporcionado por la
cuidadora principal que organiza y gestiona a todos los agentes implicados en
el cuidado, tanto los institucionales como los personales. La cuidadora pone a
merced de la actividad de cuidado todos sus recursos, una amiga que
colabora ocasionalmente, sus hijos que colaboran acompanando al paciente,

gestiona las actividades con los y las profesionales de enfermeria y medicina.
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Gestiond ella la prestacion econdmica de la Ley de Dependencia y se apoya
en su hermana cuando no puede ella gestionar y organizar la situaciéon. El
paciente tiene una percepcidén de apoyo positiva y los expresa con breves
palabras. Estos resultados son afines a otros estudios realizados previamente
que afirman que las redes de cuidados son femeninas y que la familia es la
mayor proveedora de cuidados (Durdn, 2000; Garcia-Calvente et al., 2004q;
Zabalegui et al., 2007; Pérez-Penaranda, 2008). El perfil de la cuidadora
principal es el descrito en otras investigaciones, mujer de edad media, ama de
casaq, sin estudios y con un nivel econdmico bajo (Garcia-Calvente et al., 2004;

Lépez et al., 2012).

Se adjuntan extractos del relato de la cuidadora principal que nos
permiten conocer la organizacion y gestion de la labor de cuidado en esta

red:

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Cdandida: “s2Que
cémo lo hago? Pues la enfermera de enlace, pues yo la
llamo por teléfono. Todos los problemas que tengo, pues
se los cuento. Ella se pone en contacto conmigo. Me
pregunta, que qué pasa, que como estds, y nosotros
tenemos una relacién asi. Si yo tengo cualquier problema,
la llamo y en ese momento acude a lo que yo le diga. La
de la asistencia, llamo y de momento también acude.
Después, como tampoco tengo ya tantos problemas
porque estoy con mi hermana, tengo a mi familia, a mis

hijos, pues tampoco...".

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Candida. “Estd mi
hermana que se encarga de lo mismo que yo, cuando yo
no puedo, nos turnamos. Y como te he dicho, esta chica
que es amiga nuestra, que es cuando en caso de que
nosotras, ninguna de las dos podamos. Que fengamos
por ejemplo una boda, una comunién, un evento, o
cualquier cita de médico. Pues entonces delegamos en
ella, y hace lo mismo. Ella lo bana, lo arregla. Y después
pues también tengo mis hijos. Los mayores. Que en caso

de que por ejemplo por la tarde yo tenga que ir al
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médico, o tenga que hacer algo, pues ellos ya ... Lo que
no hacen es banarlo y esas cosas, no. De compania,
como compania un rato por la tarde para que no se
quede solo. Porgue nosotros no queremos dejarlo solo
nunca. Le dan cuatro vueltas ahi, entran, salen. Estdn ahi

y se ponen a estudiar al lado de él".

El relato de Miguel (enfermo crénico) confirma algunos aspectos

descritos por la cuidadora principal respecto a la organizacion de esta red,

tales como que su hijo no colabora en el cuidado y es su hija la que le presta

un apoyo total:

Entrevistado. Paciente. Paciente. Red 10. 2. Miguel: “El
nino. Viene a Sanldcar.

(E): El'nino... y el nino za usted lo cuida?

Entrevistado. Paciente. Paciente. Red 10. 2. Miguel: “El
nino viene de cuando en cuando”.

(E): De cuando en cuando... Las que van todos los dias,
squiénes son?@

Entrevistado. Paciente. Paciente. Red 10. 2. Miguel: Esta

(senalando a su hija Candida)

Entrevistado. Paciente. Paciente. Red 10. 2. Miguel: ... ya
estoy muy torpe ya...

(E): Ya estds muy torpe...

(MI): Si.

(E): Bueno. Y, za fi te gusta que fe cuiden¢

(MI): Si.

(E): sTe encuentras bien con tus hijase

(MI): Si.
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e RASF 11:Eslared de Luis
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Figura 20: RASF de Luis. Elaboracién Propia

En esta red la cuidadora principal es mujer. También representa un caso
paradigmdtico de cuidadora. Su perfil es caracteristico. Mujer mayor de
cincuenta anos, esposa, sin estudios y de nivel econdmico bajo. Es la gestora
de la red que organiza y supervisa la actividad a todos los agentes implicados
en el cuidado. En la red se observa apoyo, funcional, estructural y emocional.
Esta red es densa y trabada, los colaboradores ocasionales son hombres,
frente a las cuidadoras, tanto la principal como las que le apoya, son mujeres.
Es una red femenina. Los resultados obtenidos son acordes con los de
investigaciones previas, la familia como la mayor proveedora de cuidados, la
cuidadora principal mujer de edad media, sin estudios, bajo nivel econdmico y
vive con el paciente al que cuida y la red de cuidados es femenina (Durdn,
2000; Garcia-Calvente, 2004a; Zabalegui, et al, 2007; Pérez-Penaranda, 2008).
En esta red también se ha optado por la prestacion econdmica de la Ley de
Dependencia, que es la mds elegida en nuestro estudio y en estudios previos
(Lopez et al., 2012).

146

——
| —



Resultados y discusidon

Con el relato de la cuidadora principal, se conoce la organizacion y

gestion de la labor de cuidado en esta red femenina:

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: “Pues yo
ninguna... Rocio. Eso es mio. Es para mi. Y ya estd. Yo,
llega la hora de levantarlo, viene mi hija y me ayudaq,
porque yo, desde que me cai, estoy medio invdlida. Las
cosas como son. Hombre, yo lo hago todo, y todo, jeh! Yo
no... Pero claro, ya, moverlo yo sola me... mi hija viene, lo
levantamos, lo lavamos, lo sentamos... ea. Le preparo el
desayuno. Desayunamos juntos. Ya lo paso al sillén. Estd
un rato en el silléon, yo que tengo un silldn eléctrico.
Cuando se harta de estar en el silléon lo levanto y a la sillita

de ruedas. Y de la sillita de ruedas, al silldén. Y asi”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: Mis hijos
son un gran apoyo.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: Pues yo
me siento tranquila, porque yo, cuando me voy a algin
sitio, lo dejo en muy buenas manos.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: Pues yo en
todos. Confio en todos, En los 4. Porque, ellos estdn
acoplados a esto, porque ellos lo han vivido desde chico,
y ahino... vamos, que ellos ni protestan. Al revés, a mi me

apoyan para que yo vaya a los sitios

Enfrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: Me hace
falta gasas. Me hace falta avios para curarle las piernas...
a mi desde luego no me hace falta, eh, porque a mi me
llevan todo lo que me hace falta. Yo no tengo gria en mi
casa, porque ni la s& manejar, ni él quiere la gria. Los
médicos, la asistente social, Maica, que, si yo queria una
grua, me la solicitaban, y yo le dije que no. La cama

eléctrica me la solicitd, y la tengo.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: No. Porque

mi hijo se presta igual que mis hijas. El se presta igual. El,
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por la manana, “mama, si la hermana no puede venir a
levantar a papd, me das un toque”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: Por igual. Si
lo tengo que levantar y es la hora de la siesta, y Lorenzo,
mi sobrino, no estd alli, o en casa de la vecina... que ya
los hijos se van, que ya también viven solos, pues llamo a
casa de mi hijo, "nino, mira, a ver si hay alguno...”. O
viene mi nieto uno, o viene mi nieto otro. O viene mi hijo,
o viene mi nuera. Y vive ‘“retirarito”, pero él, en un

momento me lo levanta.

El relato de Luis (enfermo crénico) confirma algunos aspectos descritos por

la cuidadora principal respecto a la organizacion de esta red:

Entrevistado. Paciente. Red 11.1. Luis: “Hombre. Yo estoy
muy contento de cédmo me estdn cuidando. Y mads

contento cémo estoy pasando todos los dias... “

Entrevistado. Paciente. Red 11.1. Luis: “Yo con mi senora y
mis hijos tengo bastante”.
Entrevistado. Paciente. Red 11.1. Luis: “Que yo sepa, mi

hija Sara y mis hijos”.

En resumen, estos primeros resultados sobre la composicidn y organizacion
de las RASF nos indican: 1) el protagonismo de las mujeres en el cuidado de
personas enfermas cronicas sobre las que recae en gran medida la
responsabilidad del bienestar de la persona enferma; 2) el importante papel
que desempenan las cuidadoras principales en la dinamizacion y gestién de
recursos y apoyos para el cuidado de la persona enferma, asumiendo en gran
medida la planificacion y organizacion de las tareas y de los agentes de la
red; 3) las RASF con una significativa presencia femenina como responsables
del cuidado son mds amplias y presentan mds vinculos y relaciones con
diversos agentes (vecinas, amigas, profesionales, etc.); 4) la responsabilidad de
la gestion y dinamizacion de la RASF para el cuidado es exclusiva de las
cuidadoras principales, no compartida con el resto de miembros de la red,
aungue si se compartan otras tareas y, 5)Todos los cuidadores principales

asumen la estrategia de cuidado
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5.2. Conocer las practicas y creencias sobre el cuidado en las RASF

En este bloque de resultados vamos a describir y discutir los conceptos de
cuidados que describen las personas cuidadoras ya que esa significacion del
cuidado nos va a llevar a las prdacticas que estos realizan. Se expondrd cémo
entienden y conciben el cuidado de una persona dependiente, qué significa
para ellas/os y el sentido que fiene en su vida, analizando las diferencias de

género.

En este sentido se reflejardn todas aquellas estrategias o acciones que
realizan las personas que componen la RASF en relacién con el cuidado de la
persona dependiente, ya que los tipos de prdcticas que estos llevan a cabo,
se relacionan con el concepto que fienen del cuidado y los efectos que en

ellos y ellas producen.

Se observa como nuestros hallazgos coinciden en que la dedicacion al
cuidado se asocia con la edad y con el género (Del Pino-Casado, Frias-Osuna,
Palomino-Moral & Martinez-Riera, 2012), con el parentesco (Garcia Calvente et
al., 2004a) y, con la ideologia y actitud de las personas cuidadoras. Esta
ideologia asociada al género estd sustentada por el familismo propio de los
Estados de Bienestar de Europa (Leitner, 2003; Casado et al.,, 2008) que
refuerzan el rol de las mujeres como cuidadoras, invisibilizando una estructura

desigualitaria entre hombres y mujeres.

En un estudio realizado por Rosa Casado y sus colaboradoras (2014),
describen que en el caso de los hombres un 44 % eran sus parejas las que los
cuidaban, sin embargo, en el caso de las mujeres un 50,8% era su hijo/as
quienes las cuidaban. Respeto a su situacion laboral, la mayoria de los
hombres estdn jubilados (51,4%), y las mujeres senalaron con mayor frecuencia
ser amas de casa (44,8%). Podriamos decir que esto no es un apoyo mutuo. Es
desigual, ya que los hombres reciben cuidados de sus parejas, mientras que las
mujeres de su descendencia, no de sus parejas. Nuestros resultados en las RASF

son paradigmdticos, en el sentido que se cumple esta desigualdad de género
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en el cuidado. Se da la situacion de que todos los hombres que estdn casados
y sus parejas viven son ellas las cuidadoras principales, excepto uno que estd
viudo y es cuidado por su hija. Frente a las mujeres que de los cinco casos
cuatro estdn casadas: dos son cuidadas por sus parejas, destacando que no
hay mujeres en la red, las ofras dos también estdn casadas, pero una es
cuidada por su hija, estando su marido vivo, la ofra es cuidada por su hijo

menor y, la que estd viuda es cuidada por su hija.

A partir de los extractos presentados, observamos que el significado que
tiene para ellas, las cuidadoras mujeres, el cuidado de una persona
dependiente no sélo consiste en el cuidado material, sino también el
emocional y relacional (hacerlo con gusto, hacerle la vida lo mejor que
pueda, no tenerla abandonada). Las mujeres cuidadoras presentan una idea
de cuidado de atencidén total. Ellas expresan que las personas enfermas deben
estar coémodas, a gusto. No obstante, se aprecian algunos matices en la
percepciéon subjetiva del cuidado a fravés de los distintos extractos, haciendo
hincapié en la entrega y renuncia (estar pendiente 24 horas en todo, entregar

todo, toda mi vida).

También se observa que las ideas de cuidado de los hombres difieren de
las mujeres. Los cuidadores hablan de atencidn total, pero estas prdcticas en
los casos estudiados las realizan las mujeres de la red, salvo en un caso. Estds
diferencias son atribuibles a los mandatos de género, donde la cuidadora lo
deja todo para cuidar, ya que tienen la asuncidn de provision total de
cuidados (Casado & Ruiz, 2013; Lopez et al., 2011). Tenemos que senalar que,
excepto 2 cuidadoras principales y 2 cuidadoras habituales, en este caso las
cuatro son hijas, todas las cuidadoras y cuidadores principales viven con los
familiares a los que cuidan. Y las cuatro, mencionadas anteriormente, viven en
domicilios diferentes, pero viven en el mismo pueblo y en el caso de 2 viven en
casas contfiguas a la de sus familiares, coincidiendo con los hallazgos de otros
estudios donde convivencia, género y generacion determinan quienes serdn

los cuidadores/as (Bover & Gastaldo, 2005).

A continuacién, se muestran las ideas que tienen del cuidado cada uno

de los cuidadores y cuidadoras participantes en el estudio. Son extractos de las
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entrevistas realizadas en el estudio que nos ocupda, se muestran los Mmds

representativos.

Comenzamos con los conceptos de cuidados de las mujeres de las RASF,
en ellos estd muy marcado el rol de género, que determina que cuidar le es
propia las mujeres por su naturaleza (Casado, 2008), y ademds se observa que
ellas hablan de atencion continua, y de que tal y como ellas no realizan no lo
puede hacer nadie, todo ello bebe del rol de género en el que hemos sido
educadas (Rebollo, 2004). En ningun momento se contempla la idea de que
cuide otra persona por ellas, que en algunos foros empieza a ser contemplado
como una opcidn. Se propone el derecho de la mujer a no cuidar, animando
la implicacién masculina, buscando un modelo mds igualitario (Esteban, 2005;
Brea, 2015).

Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: “Hombre, lo mds
importante es estar pendiente de él, no moverte de la
vera de él porque, si yo fuera mala, diria: "Me voy a ir a
tomarme un café con una amiga". Y yo, con nadie. Con

nadie lo dejo”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “Pues yo

estoy pendiente de él, siempre mirdndolo”.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 4.3. Silvia: "Hombre, para
mi es cuidarla... Si se trata de mi gente, pues para mi serd
que estoy mentalizada o estoy chapada a la antigua,
como se dice. Yo seria incapaz, por ejemplo, de
mandarla a ninguna parte, mientras yo pudiera. Pero
también es una carga, que te sacrificas mucho y tu

familia lo padece”.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 2.1. Rocio: “sPara mi
cuidare Atenderla perfectamente, que estén lo mads
coémodos, lo mds limpios, ellos bien, vamos. Es que no sé

cémo decirtelo”

Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: “Por su
condicion. Si yo fuera otra le diria: "Ahi que te den, yo me

voy por ahi". Yo no salgo a ninguna parte. Ni a un
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mandado, ni a la farmacia. ;Qué quiere decir?¢ Nada.

Todo el dia metida en mi casa”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “No salimos

ala calle nunca, como no vayamos al médico”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 7.2. Diana: “Pues,
actualmente...pues cuando...vamos, cuando estoy y
cuando no estoy. Cuando estoy trabajando y cuando no
estoy trabajando. Fundamentalmente, yo a lo que me

dedico es a cuidar a mi familia™.

Ellas hablan de carga, de sacrificio, de atencidon continua, de tal modo
que su concepto de cuidados es de trabajo, y no se centran en el cuidado
domeéstico, expresan que cuidar es mds que la suma de horas de frabajo
(Duran, 2005). Expresan culpabilidad, responsabilidad, algo que les pertenece
que les viene dado, de manera natural sin eleccién (Garcia Calvente et al.,
2004; Casado & Ruiz, 2013). Cuando le preguntamos qué es lo mds importante
del cuidado, ellas lo tienen claro, cubrir todas las necesidades, esto es apoyo
cognitivo, instrumental, emocional y material (Guzmdn et al., 2003), en

definitiva, apoyo total. Mostramos los relatos mds representativos:

Entrevistada. Cuidadora H. Red 2.1. Rocio: “Uy, para milo
mds importante es el carifio que a mi me tienen. El me
quiere con locura y mi madre lo mismo. Eso es lo mds
importante, el carino que nos tienen. Y con el carino se

hace todo. Y esa es la verdad”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 4.2. Agueda: “A mi me
parece que lo mds importante es darle lo mio y que esté

contento con lo que yo estoy haciendo”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 7.2. Diana: Hombre, pues
yo creo que...que levanta el teléfono y...sabe que estoy

ahi. Para lo que sea y...incondicional.

Entrevistada. Cuidadora P. RED 9.2. Almudena: “Lo mads
importante. No, yo no sé... Decirte. Para mi lo mds

importante es todo...Pues yo creo que seré yo sNo....2
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Porque él no quiere ni quedarse con nadie, cuando voy

yo a algun lado”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Cdandida: “Yo le
aporto el carifo, lo mds principal. Porque lavarlo, y eso, lo
podria lavar cualquier persona. Pero como yo lo lavo,
como yo le doy de comer... y yo creo que él estd muy
satisfecho porque sabe que la que le arreglamos somos
sus hijas. Y él se siente con eso muy arropado. Muy
contento, eso es lo principal. Que te coja la mano, que te
hable. Esto es muy importante, por lo menos para mi. Yo

lo hago muy gustosa”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: “Hombre,

pues tenerlo... contento. Y que no sufra”.

Las mujeres de la RASF expresan un bienestar completo de todas facetas
del paciente, cubren ABVD, gestionan los cuidados domésticos y exira
domésticos, y no pierden de vista el estado emocional. Esto estd relacionado
con los mandatos de género en los que hemos sido enculturizadas (Rebollo,
2004). Tenemos asumidos por rol de género que somos mejores cuidadoras y
que prestamos mejores cuidados de manera natural, esto establece una
relacional desigual entre hombres y mujeres que repercute en sus vidas (Bover
& Gastaldo, 2005).

El concepto de cuidado de los hombres de las RASF, no difiere en el
sentido de las ABVD que se debe realizar a las personas dependientes. La
diferencia estriba en la expresion de lo emocional, de la ausencia de culpa
(Casado et al., 2014; Brea, Albar & Casado, 2016).

Entrevistado. Cuidador H. Red 5.1. Beltradn: “Estar
pendiente de ella todo el tiempo y darle lo que necesite
en cuanto a medicina, en cuanto a cuidados. Todo lo

que necssite”.

Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: “Bueno pues,
estar un poco pendiente de sus necesidades, de lo que
necesita en cada momento. De la medicacién, la

comida o si se fiene que mover, se tiene que duchar,
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tiene que ir al bano. Estar un poco pendiente de...
hacerle compania también, que a veces es importante.
Que sepa que cuenta con alguien, darle digamos como

un apoyo moral, que sepa que estamos ahi”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Hombre,
cuidar a una persona es atenderla, tenerla atendidaq,
limpia, comida, cambiarle los panales, hacerle la cama,
tenerla atendida a nivel general. Cuidar a mi madre, es

estar a su servicio”.

Respecto a qué es lo que consideran los hombres cuidadores mds
importante en el cuidado, encontramos que ellos hablan de cubrir las
necesidades bdsicas, no hacen alusidon al apoyo emocional. Destacamos que
cuando los cuidadores expresan la necesidad de apoyo emocional, es porque
las necesidades bdsicas estan cubiertas por mujeres, sélo en ese caso integran
la faceta emocional. Asi ocurre en dos de los casos de cuidadores principales
que son sus parejas a las que cuidan. La excepciodn, es el hijo cuidador
principal, que la ayuda la obtiene de su hermana, el si tiene un concepto de
cuidado y por ende de précticas como el de las mujeres cuidadoras en las
RASF (Lancharro, Arroyo, Morillo, Romero & Chillon, 2013). Adjuntamos los
relatos mds significativos en los que se evidencian los diferentes conceptos

segun los perfiles; Las parejas vy el hijo cuidador:

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Hombre,
cuidar a una persona es atenderla, tenerla atendida,
limpia, comida, cambiarle los panales, hacerle la cama,
tenerla atendida a nivel general...Cuidar a mi madre, es
estar a su servicio. Atenderla, mimarla, yo no sé, y lo mas

importante... El carino”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: “Mi carino. Mi
carino, yo... en todas. ... salgo ahi al pasillo, y estoy
volviendo para atrds con tal de verla a ella. Y eso te lo

juro yo a ti por lo mds grande que quiero en el mundo”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 8. 2. Oscar: “Hombre lo mds
importante, ya te digo es el agradecimiento y de la forma

que tal y cual. Yo ya lo he dicho muchas veces y te voy a

154

——
| —



Resultados y discusidon

decir una cosa muy particular. Ha pasado, hemos
pasamos casi de todo y tal y cudnto y yo he dicho a mas
de una. A pesar de eso digo '"TU estds equivocada por
completo, yo un beso de mi mujer no o

cambio...jajajaja”.

En cambio, los cuidadores habituales expresan la necesidad de cubrir las
ABVD, y en ningun caso lo hacen ellos o hacen las mujeres de la red.
Atendiendo asi al rol de género (Casado & Ruiz, 2013), reflejando la diferencia

entre lo que se desea hacer y luego se hace (Tobio, 2012):

Entrevistado. Cuidador H. Red 7.3. Mariano: “Hombre, que
esté aseada...que esté lavada...que esté
comida...porque...una persona, cuando estd mala, no se
le puede coger el plato y decir “Pues tU come, come,
come”. Si no puede comer hay que obligarla, y hay que
darle de comer. Y atenderla. Y no dejarle el plato, porque
tU sabes que una persona a lo mejor, por circunstancias
de aquel dia...tiene menos ganas de comer o mds ganas

de comer...hay que obligarla”.

Enfrevistada. Cuidadora P. Red 7.2. Diana: "Yo
normalmente...ella lo sabe, hasta que...no he terminado
la dltima...no me voy. Yo amanezco todos los dias, y mira
porque mi marido viene del trabajo muy tarde y me gusta
estar con él, pero yo amanezco todos los dias a las cinco,
cinco y media estoy yo levantada. Porque yo hasta que
no...ellos no almuerzan...recojo, dejo Ila cocina
recogida...las cosas recogidas...y ya sé que lo que van a
hacer por la tarde pues... estar alli viendo el televisor...y
después la cena, si ella no estd peor...ellos se apanan
bien porque comen ya algo mads ligerito y dejan...a lo

mejor de fregar para el otro dia en la manana.

Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: -Yo pienso que
tenga calidad de vida. Que con tu ayuda viva mejor.
Tenga una cierta calidad de vida dentro de las

posibilidades de cada uno.
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Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: -Claro, voy a
comprar, @ comprar para comer, a comprar pan,
comprar estas cosas. Le ayudo a mi mamd en la cocina
en lo que puedo. Limpieza va una muchacha una vez a
la semana, pero también limpio si hace falta, también lo

hago algunas veces. Y eso.

Entrevistado. Cuidador H. Red 5.1. Beltrdn: -El tema de la
comida, los desayunos, los almuerzos. Siempre lo preparo
yo, al no estar trabajando, lo preparo yo. Y, claro, por

supuesto inyectarle la insulina, las pastillas que necesita.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 5.2. Marta: -Hombre, yo la
lavo, yo la preparo, todo porque no la va a cambiar si

estoy yo aqui.

Frente a la atencién total de la que hablan las mujeres de las redes, los
cuidadores se centran las actividades domésticas/instrumentales y son las que
mds han resaltado, esto quizds se deba a una doble diferenciacion en el
cuidado. Por un lado, la manera de cuidar de los hombres es mds protectora
de su espacio vital y por ello “mas sana” (Casado & Ruiz, 2013) y por otro,
resaltan la salida del patrén social marcado por la sociedad, donde se
atribuye a las mujeres el trabajo doméstico marcado por el rol de género
(Bover & Gastaldo, 2005).

En los siguientes extractos se observan las diferencias en el afrontamiento
las dificultades. De hecho, se observa en la expresion de las dificultades, como
las mujeres muestran una naturalizacién a la hora de afrontar los cuidados,
frente a la manifestaciéon satisfaccion de los hombres, todas estas diferencias
son explicadas desde los mandatos de género que en las sociedades
occidentales se atribuyen a hombres y mujeres. Donde se habla de la familia
como la principal administradora de cuidados cuando en realidad son las
mujeres (Casado, 2008). Las mujeres lo viven como algo natural, que les es
propio y no destacan en ningun momento la labor que hacen, les es inherente
a su naturaleza, no sienten que lo que hacen tiene valor, es lo que se espera
de ellas. Este modelo de mujer estds relacionado con el sacrificio, la

abnegaciéon y la privacion. De tal modo que cuidar se convierte en una
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obligacién moral como hija, como madre, como esposa, Como mujeres y
ademds no se puede exigir nada como moneda de cambio, porque se hace

por “amor” (Murillo, 2000). Asi los expresan las cuidadoras:

Entrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “Yo no

encuentro dificultad ninguna”.

Entrevistada. Cuidadora P. RED 9.2. Almudena: “Lo vivo,
todo, yo lo vivo bien. Porque como yo lo quiero
muchisimo, pues yo... Todo lo que le hago me parece

bien”.

Enfrevistada. Cuidadora P. Red 9.2. Aimudena: “Hombre,
yo... Lo mads dificil era manejarlo, que yo claro no tenia
experiencia y... Y me costaba mucho frabajo, pero dicen
que mds vale mana... gno?, o fuerza que mana... Lo que
sea... Y yo, ya lo manejo muy bien. Yo a él lo manejo muy

bien”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Cdandida: “Hombre,
dificultades he enconfrado. Lo que pasa es que
también..., hay cosas que también son muy positivas.
Como, por ejemplo, cuando tU te llevas bien con tu
familia. Eso es una cosa muy importante. Yo qué sé, se

reparte el trabgjo, la carga...”

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: “Pues yo
ninguna... Rocio. Eso es mio. Es para mi. Y ya estd. Yo,
llega la hora de levantarlo, viene mi hija y me ayuda,
porque yo, desde que me cai, estoy medio invdlida. Las
cosas como son. Hombre, yo lo hago todo, y todo, jeh! Yo
no... Pero claro, ya, moverlo yo sola me... mi hija viene, lo
levantamos, lo lavamos, lo sentamos... ea. Le preparo el
desayuno. Desayunamos juntos. Ya lo paso al silldn. Estd
un rato en el silldon, yo que tengo un silldon eléctrico.
Cuando se harta de estar en el sillon lo levanto y a la sillita

de ruedas. Y de la sillita de ruedas, al silléon. Y asi”.

Siguiendo con las dificultades, tal y como hemos dicho anteriormente las

cuidadoras expresan que han tenido dificultades en la adaptaciéon a las
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nuevas circunstancias, pero a la vez expresan que han sabido encontrar el
confrapunto para superarlas, el amor. Frente a las expresiones de las
dificultades de los cuidadores de las RASF, su concepto de dificultad estriba en
la falta de capacidad antes los diagndsticos y sus consecuencias, en ningun
momento expresan dificultades en las realizacion de las ABVD, aun cuando sus
conceptos de cuidados se centran en tenerlas cubiertas, es debido a que
realmente el concepto no se corresponde con su prdcticas, las actividades
son cubiertas por las mujeres de la red, tal y como indican ofros estudios
(Garcia Calvente et al., 2004a; Casado, 2008; Lopez et al., 2012; Tobio, 2012;

Ruiz, 2015). En sus relatos se observa el concepto y no las prdcticas:

Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: “Lo mdas dificil.
Bueno verlo un poco... Sobre todo, con la depresién, que
se negd a... Parece que se negaba a vivir. Que no queria
levantarse de la cama. Que se levantaba y a los dos
minutos, quiero acostarme. No quiero comer. No decia
no quiero vivir, pero lo parecia. Porque las intenciones.
Entonces eso al principio como que te choca un poco.
Vamos, te choca. Que te remueve. Después ya, bueno,
ves que se va acomodando. Y también tU te acomodas
un poco a esta vida de los cuidados, de ayudarle, de
esto. Entonces pues ya mds o menos coge un poco un

ritmo distinto, al que has vivido”.

Entrevistado. Cuidador H. Red 5.1. Beltrdn: “Bueno, pues
dificultades... A mi me gustaria si fuera un hombre mejor

que una mujer. Pero mds que nada por pudor”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: “Para ella, nunca
me ha costado trabajo hacer nada. A mi, [Nada! Lo que
te diga, nada. No me cuesta trabajo nada, de nada, de

nada, de nada”.

Entrevistado. Cuidador H. Red 7.3. Mariano: “Pues...Que
tienes que ayudarme aqui...porque estoy haciendo un
poquito de tomate o algo...pues ya ayudo ya a lo que
sea. Pero como siempre tengo..mds genio, porque la

gente de campo somos como los conejos de campo. Los
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conejos de campo no queremos una mesa porque no

somos caseros. Entonces...”

Entrevistado. Cuidador P. Red 8. 2. Oscar “Lo mds dificil, lo
mas dificil, esto (sefala la silla de ruedas de su mujer), de
verme impotente y luchar como se ha luchado aqui, con
una cosa, con ofra. Verse ya, desesperado, como nos
hemos visto desesperado muchas veces, y no conseguir
lo que yo queria haber conseguido, que mi mujer hubiese

andado”.

Siguiendo este mismo patron marcado por la sociedad de abnegaciéon y
sacrificio que redunda en los cuidados, nos encontramos con el discurso de los
cuidadores, que al realizar actividades que no les son propia porgue se salen
del patrén socialmente marcado, ellos encuentran que lo que hacen es algo
excepcional, y ademdads asi se lo hacen saber en su entorno. De tal modo que
los hombres viven de otra manera el cuidado, mds protectora de su espacio
vital (Casado & Ruiz, 2013; Ruiz, 2015):

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Sanfiago: “Y me
tienen... Efectivamente, y me tienen muy... Muy
considerados. Y estoy cuidando, haciendo lo que hago

con mis padres”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: “Que algunas
gentes no se creen ni siquiera lo que yo hago. No se lo
creen. Porque, ella se levanta, y antes de que se levante,
ya estoy yo despierto. Sentado al borde de la cama, o...
donde sea. Nunca me pillard dormido. Hasta hoy mismo.

Eso es... asi".

Enfrevistado. Cuidador P. RED 8. 2 Oscar: “No... Eh...
Bueno, yo me dicen que me tenian que hacer un
monumento, y le digo mi arma...Yo no quiero un
monumento ninguno, digo, yo estoy haciendo lo que

creo que debo de hacer. Punto”.

Unas de las dificultades que han expresado tanto hombres como las

mujeres es, que cuando el cuidado se alarga, las amistades se retiran, por
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ende disminuye el apoyo emocional que es principalmente el que

proporcionan las amistades (Guzman et al., 2003):

Entrevistado. Cuidador P. Red 8. 2. Oscar “Bueno, he
encontrado muchas. Empezando por el principio cuando
mi mujer ya cae asi, la situacién que estdbamos, de
retirarse algunos amigos, alguna familia, los mismos que se
apegaron gracias a Dios a respetar un... Bastante en
aquella fecha pues venian mucho, ya con el tiempo pues
han ido viniendo menos, lo mismo que es que algunos se
escapaban por la banda, como pensando: ";Me ird a

pedir éste a mi algo?".

Enfrevistada. Cuidadora P. RED 9.2. Almudena: "“Ah, lo
primero mi hermano venia y me lo acostaba, le daba
masaje qué le tenia que dar, a veces venia él y me
ayudaba. Pero ya qué el hombre también estd
trabajando y venia a las tres de la tarde, sin almorzar y se
venia a hacerle los masajes a él y los ejercicios, ssabese Y
tenia yo ese poquito de apoyo, pero claro el apoyo mio
es qué venga la gente me hablen un poquito y me...

sSabes?”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Candida: “Es pues,
en tfodo. Es en que me he tenido que apartar un poco de
las amistades. No puedo salir tanto como podia salir a lo

mejor antes y ya no te llaman”.

Otro concepto muy extendido es la naturalizacion como "“algo natural”,
pero en el sentido de cuidar a las personas mayores. Aqui no estamos
hablando de que cuidar sea natural a las mujeres. Sino el concepto de “cuidar
a las personas mayores es los normal”’, entendido como: cuidaron de
nosotros/as, tendremos que cuidar de ellos, es normal, son mis padres, no es
nada excepcional lo que hacemos... Todo estd dentro de la Cultura
Mediterrdnea a la que pertenecen los/as participantes que podriamos
encuadrar dentro del familismo. Esto es que la familia es la principal fuente de
cuidados (Garcia-Calvente et al., 2004a; Pérez-Penaranda, 2008; Canga,

2010). Este discurso es comUn en cuidadores y cuidadoras:
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Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena: “Bueno
yo creo que ya no es valor, sino que es tu padre y que tu
lo haces porque tU lo quieres y porque tu quieres que esté
bien y porque sus dias, sus Ultimos dias que tenga que
estar esté a gusto y... sNo2 Pienso yo. No porque me
tenga... Quiero que me adoren. Sino porque es tu padre y
te ha criado y te ha fenido siempre lo mejor que ha

podido”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: -Me nace
porque es mi padre y él me lo ha dado todo y ahora hay

que devolvérselo.

Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: -No sé, lo que te
dije antes, que ellos piensan que es lo que hay que hacer,
es lo normal, la ley de vida. Tus padres te cuidan cuando
tU eres pequeno y tu los cuidas cuando ellos son mayores.

Es lo normal.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 5.2. Marta: -Porque esfoy
acostumbrada a que es una cosa normal, como ofra
cosa mads que a lo mejor si no estuviera la echaba de

menos, porque estoy acostumbrada.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 7.2. Diana: Pues...no lo sé.
Las circunstancias fueron asi, yo soy hija Unica y...bueno,
tampoco me he planteado mucho si tenia que
ocuparme o...no tenia que ocuparme, si no que...yo...lo

he asimilado como algo natural y...ya estd.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Candida: “Mis hijos
es que lo ven natural, porque mis hijos me han visto desde
chica con mi madre. Ellos lo ven natural. Un padre, como
ellos dicen, si nosotros les hemos cuidado cuando son
chicos, es normal que yo tenga que cuidar a los abuelos.
Ahora mismo, pues claro, me ven que estoy demasiado
agobiada. Las criaturas también se agobian. Ademds, es
que... es que lo ven natural. Es que son mis padres, mi

madre ha estado con los ninos cuando chico, pues ahora
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les toca a ellos y ahora estoy yo. Es que nosoifros vemos

eso natural. Es asi. Ofra cosa...”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 7.2. Diana: “Pues...no lo
sé. Las circunstancias fueron asi, yo soy hija Unica
y...bueno, tampoco me he planteado mucho si tenia que
ocuparme 0...no tenia que ocuparme, si No que...yo...lo

he asimilado como algo natural y...ya estd”.

Cuidar es un determinante de salud, las personas que cuidan fienen peor
salud (Larranaga et al., 2008) Pero llama la atencidn que los hombres
cuidadores presentan menores niveles de sobrecarga que se asocia a que
tiene una manera de cuidar mds protectora (Casado & Ruiz, 2013). Del mismo
modo que expresan atencién continua y presencia permanente, tanto los
cuidadores como las cuidadoras manifiestan que gracias a las RASF pueden
tener espacios personales en algun momento. Esto es muy significativo ya que
en los estudios realizados previamente se evidenciaba la carga de trabajo que
supone cuidar a un familiar, de tal forma que el apoyo prestado en las RASF
mejora/protege su salud (Breijo Mato, Pérez Mijares, Breijo Madera & Padron
Rodriguez, 2014; Cataldn Edo & Garrote Mata, 2012; Galvdn — Flores, 2009):

Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena: “Las
horas las echamos todas iguales, que ahi no... Y eso nos
nace, que tampoco... Si yo tengo algo que hacer y
puedo cambiar turno, pues alguna me lo cambia. A ver
el lunes Santo yo sali de nazareno en Sevilla y el jueves sali
en Tomares y me tocaba quedarme de noche y mi
hermana la chica dice: "Yo me quedo el jueves, tU te
quedas el viernes". Nos cambiamos y los dias y no pasa

nada”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Bien, como
mejor lo puedo llevar. Mi hermana muchas veces se
queda y me voy el fin de semana. Un fin de semana si,
uno no. Nos quedamos, nos turnamos, para poder por lo
menos evadirte porque, si no... Es asi, y revienta uno. Es asi

uno y revienta, pero, bueno...”
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Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: “Si, de hecho,
ahora incluso mi madre que estd bien, digamos, entre
comillas, se queda uno de mis hermanos con ella porque
tampoco queremos que se quede sola. Primero porque
ella no quiere, porque le da miedo. Segundo, aunque ella
quisiera, tampoco. Entonces se queda un hermano mio. Si
yo salgo porque voy un fin de semana a algun sitio fuera,
se queda un hermano mio. Ademds, los fines de semana
normalmente no suelen trabajar, con lo cual tienen mds

posibilidades”.

Entrevistado. Cuidador H. Red 5.1. Beltrdn: “También eso
lo hablamos con la otra hija y se queda, cuando

tengamos que salir, se queda la otra hija aqui con ella”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 8. 2. Oscar: “Si. Mi par de
horitas, o tres, al mediodia, cuando eso, me voy al
gimnasio, ya te digo, antes a lo mejor me paraba en el
bar, y me ponia hablar con uno y con otro. Pero ya, mi
hijo Francisco fue el que me dijo: "Papd, mejor tu vete al
gimnasio, que como tUJ estds con la espalda, que aquello
te va a gustar'. Ya llevo seis anos y medio alli. Entonces yo
conozco a todas las limpiadoras, conozco a todos los de
alli. (Desde que entro por la puerta y me voy metiendo
con uno, se vienen metiendo conmigo y yo me meto con

la gente {(risas). Yo lo paso alli... Me libero por completo”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Cdndida: “Es que
tampoco te puedo decir echar de menos porque
como..., también me turno con mi hermana los fines de
semana, pues el fin de semana que yo lo tengo libre, es el
que organizo. Lo ofro, pues como sé que lo tengo que

tener dedicado para él, pues no organizo nada”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: “Ellos son
los que estdn pendientes de... si yo... como la semana
pasada, que me salié un vigje de fin de semana. Y mis
hijos me apoyaron para que me fuera. Y él se quedo...

ellos se quedaron con su padre”.
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En relaciéon con las practicas de cuidado, encontramos que las cuidadoras
realizan acciones de distinta indole. Tras cruzar los datos obtenidos se observa
que la idea de cuidado que expresan cada una de las cuidadoras y los
cuidadores determina en gran medida las acciones y prdcticas que realizan.
Con respecto a otros estudios se observa, que el género, el parentesco vy la
convivencia son variables importantes para predecir qué persona del nicleo
familiar va a ser la cuidadora principal, siendo las parejas femeninas e hijas,
gue conviven con las personas con enfermedades cronicas y dependientes las
que tienen mdas probabilidades de convertirse en cuidadoras principales.

(Garcia- Calvente, 2004b).

Hemos observado que las mujeres cuidadoras en las prdcticas en
relacion a su entorno presentan prdcticas de reciprocidad con los agentes de
su red y que expresan resignacion y naturalizaciéon con la situacion que les ha
tocado. Frente a las prdcticas de los cuidadores que han expresado como su
actividad es reconocida en su entorno. Con respecto a las prdcticas en
relacidén con los enfermos y enfermas, han expresado su afecto en el caso de
cuidadores y cuidadoras y su disposicion y apoyo total en el caso de las
mujeres y apoyo parcial en el caso de los hombres. Sin embargo, las prdcticas
en relacion con si mismo, cuidadores y cuidadoras realizan prdcticas de
proteccion de su espacio personal propio, en este caso favorecidos por
miembros que componen las RASF. Se observa que RASF fiene buenos efectos
sobre la salud de aquellos que las componen (Gracia, et al.,, 2002; Vega y
Gonzdlez, 2009; de la Encina, 2010; Ferndndez & Manrique-Abril, 2010;
Eluvathingol & Portillo, 2013).

Respecto alas creencias, los valores, no se trata de religiosidad, se trata de
aquello que da sentido a la vida. Se observa que la familia es un valor
fundamental (Mejia & Lopez, 2010). Esta situacion también se explica en el
contexto del modelo de Estado de Bienestar familiarista propio de los paises
mediterrdneos (Casado-Mejia et al, 2009). Nuestros hallazgos son
completamente coincidentes en todos los casos, fodas las personas que han
participado se consideran creyentes y no practicantes. Y todos afirman que la
educacién que han recibido en valores cristianos ha influido en el hecho de

hacerse cargo de sus mayores:

——
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Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: “Yo soy creyente

pero no soy practicante, no voy nunca a la iglesia”.

Entrevistadora: “sPero tU crees que eso ha hecho que
vosotros os organicéis como os organizdis, que de alguna

manera ha repercutido en lo bien que os llevdis2”

Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: “Seguramente
serd eso, mi alma, seguramente, porque yo creo mucho
en Dios, aunque no voy jamads a la iglesia. Jamds voy a la

iglesia, pero, como creyente, la primera’”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Sanfiago: “No, mi
familia es una familia normal, humilde, frabajadora,
creyente. Somos creyentes. Y ya estd. Y nos queremos

mucho enfre nosofros”.

Enfrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “Pues en mi
casa siempre hemos sido asi. Yo me criado con mi abuela
y mi padre y una tia mia y siempre he tenido muy buena
relacién con ellos. En fin, yo siempre he estado pendiente
y sigo estdndolo ahora con mis hijos y mi marido y ya estd.
sQué vamos a hacer? En fin...” (A partir de aqui estd

emocionada y llorando hasta que finaliza la entrevista).

Entrevistadora: - zDirias que sois de una familia con
valores tradicionalese

Entrevistada. Cuidadora H. Red 4.3. Silvia: “Para mi, si"'.
Entrevistadora: - Sois religiosos, creyentes? sCreéis que
hay algin ftipo de relacion en esa educacidn de
creencia, en como afrontdis esta situacion?@

Entrevistada. Cuidadora H. Red 4.3. Silvia: “Yo creo que s,
seh? Yo creo que si. Yo es que mi familia que yo la veo
distinta a todas, porque yo veo la de mi marido y no tiene

nada que ver con la mia”.

Entrevistado. Cuidador H. Red 5.1. Beltrdn: “Yo si lo he
tenido en mi familia y a ellos pues yo los dejo en eso... No

me meto mucho en sus creencias y demds. En el tema de
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la religidn yo soy cristiano, pero no soy muy
prdcticamente, no soy de misa diaria”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 7.2. Diana: “Hombre, yo
fundamentalmente...mmm...mis creencias religiosas y las
creencias de mi familia, pues...entendemos...tenemos
una serie de valores, en los que fundamentalmente, pues
lo que prima es...la dedicacién por completo. Que no
tiene por qué ser, hay personas que no son...creyentes y
también tienen esta dedicacion. Pero...nosotros somos

creyentesy...y lo entendemos de esta manera”.

Entrevistada. Paciente. Red 8. 1. Angustias: “Nosotros
creemos en Dios, pero en los curas y esas cosas pasamos

olimpicamente. Nada, nada”.

Entrevistada. Paciente. Red 8. 1. Angustias: -Yo creo que
es el valor humano mayormente, la satisfaccion que tu
puedes encontrar en la vida. En cuando tU te encuentras
satisfecho, haciendo tU y tus creencias haces lo mejor
posible. Ya te digo, yo para mi la religién sobra. Por lo
menos, a la catdlica y todas las religiones fandticas estas
que hay. Yo creo en un Dios y yo creo que cuando tuU te
comportes dentro de tu inteligencia y lo hagas lo mejor
posible dentro de tus facultades y dentro de tus limites,
pues tU te puedes dar por satisfecho. Yo por lo menos lo

veo asi.

De este bloque de resultados destacamos que los conceptos de cuidados
de los hombres y mujeres no difieren, ambos expresan la crudeza del cuidado.
Pero llama la atencién que todos los hombres cuidadores principales tienen
ayuda femenina que son las que realizan las actividades que ellos destacan
como las mds importantes, aseo, comida, limpieza. En estos casos estdn
hermana, sobrina confratada y mujeres de la Ley Dependencia. Mujeres que

ayudan a mujeres.

Se observa que cuando la enfermedad se alarga las amistades se retiran
con la disminuciéon de apoyo emocional que implica. Cuando hablan de las

dificultades se observan diferencias de género ya que ellas hacen hincapié en

——
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la dificultad de manejar a los pacientes en el dia a dia en todas las facetas y
ellos expresan dificultades que les frascienden en el sentido de que no pueden
solucionarlas de ninguna manera, se cenfran en diagndsticos. Para afrontar

estas dificultades los resultados son coincidentes se salvan con “amor”.

De manera undnime se pone en valor la presencia de los miembros en las
RASF, favoreciendo los descansos y respiro de todos los que participan en el

cuidado.

Y por Ultimo la familia se pone en valor, la familia como un bien primario,
base de todos los valores adquiridos en la vida y se destaca que todos se
manifiestan creyentes, pero no practicantes, afirmado que quizds estos valores

sean el germen de cémo se organizan en la gestiéon de cuidados.

5.3. Explorar las vivencias y sentimientos sobre el cuidado en las RASF.

Tal y como se ha expresa en el apartado anterior de resultados son varios
los conceptos de cuidados que expresan los cuidadores y cuidadoras y estas
diferencias hacen que se vivan de una manera u otra manifestando asi
vivencias y sentimientos en funcion del motivo, la significacion, que le dan al
cuidado. M® del Mar Garcia Calvente y sus colaboradoras (2004a), explican
que las principales motivaciones para cuidar son el amor, la justicia y el interés.
El amor es dificil de cuantificar, observamos que es expresado en los
cuidadores y cuidadoras principales especialmente “el amor de pareja”, y en
las cuidadoras y cuidadores habituales “el amor filial”, hacia la madre o el
padre, de manera indistinta, pero haciendo hincapié en la obligacién.

Mostramos los relatos mas significativos.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: “Ya estd. Mi
marido es muy bueno. No lo dejaria por nada del

mundo”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “Yo hago lo
que siento, que yo siempre lo he querido muchisimo vy lo

sigo queriendo. Ya estd”.
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Entrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: “Hombre, porque
el carino, se coge, con tantfos anos. No son un ano, ni dos,
ni tres. Son cuarenta y... cuarenta anos y algo que estoy
alrededor de ella. Y eso... el carino se coge ahi, sno?
Porque ella es muy buena para mi también, y yo tengo
que ser bueno para ella. Ella ahora estd mala, pues yo la
tengo que ayudar a ella hasta... hasta no poder. Y eso...

mds cosas... no puedo contarte”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 8. 2. Oscar: “Hombre, yo lo
he hecho mds precisamente... Te lo digo de verdad, yo
he querido siempre mucho a mi mujer, desde que éramos
novios, nos hemos ayudado mucho, ella me ha ayudado
mucho a mi cuando podia. Nosotros dentro de las
discusiones de los matrimonios y de las historias.
Relativamente nos hemos Illevado bien, y nos
sobrellevamos bien. Relatamos, renimos y tal y cual, y al
rato, pues mira adids, muy buenas y ya estd, y para
delante, anda. Y asi llevamos ya mds de 40 anos muy
buenos. Y ocho, 10 anos que llevamos novios. Y esos 10
anos que llevamos nos conocemos muchisimo tiempo.

Mas de medio siglo”.

Enfrevistada. Cuidadora P. RED 9.2. Aimudena: “Lo vivo,
todo, yo lo vivo bien. Porque como yo lo quiero
muchisimo, pues yo... Todo lo que le hago me parece
bien”.

Los hijos y las hijas también hablan de amor, entendido este como un amor
filial, y ademds hablan de una obligacidn moral, que hace que cuando
cuidan tengan menos senfimientos de culpa (Brea, 2015). Se adjuntan los
relatos mds significativos.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena:
“"Hombre, porque yo me he llevado 18 anos casada vy,
cuando me separé, me fui con ellos. Enfonces ya son
mayores. Mi otra hermana también estaba siempre en mi
casa, que era la que se hacia cargo si habia que llevarlo
al médico. Y entonces yo me he ocupado un poquito.

Hombre, que yo también me he visto un poquito

168

——
| —



Resultados y discusidon

obligada a eso porque... Bueno, obligada, lo hago con
gusto, pero, claro, si vives alli, tU tienes que estar mds

pendiente que la que no vive, evidentemente”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Yo creo que
todo va relacionado en esta vida y yo creo que si, que
me ha apuntado y ya estd. Y yo, viendo a mis padres ya
que se estaban haciendo mayores, pues yo decidi
quedarme con ellos y ya estd. Y sacrificarme y no tener
mas pareja. Yo tenia mi pareja y, por culpa de que yo
queria estar con mis padres porque estaban ya muy
mayores, pues rompimos y ya estd. Tu por tu lado y yo por

el mio”.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 2.1. Rocio: “Es que no
tengo mads remedio. Es que sino sQuién se hace cargo?

sQuién se hace cargo? Nadie”.

Ademds de obligacion reflejan el relevo generacional, devolverle, lo que
me han dado, mis hijos hardn lo mismo por mi, en este sentido coinciden con
los hallozgos de Peackot et al. (2009) sienten que estédn mds cerca de sus

familiares, les devuelven lo han que recibido (Bover & Gastaldo, 2005):

Entrevistada. Cuidadora H. Red 2.1. Rocio: “Hombre,
porque me duele. Me duele muchisimo de que son los
que me han dado la vida. Y si yo no les ayudo. Yo tengo
un hijo, verd. Y yo pienso que mi hijo al ver cémo me
porto yo con mis padres, él se portaria igual... El mismo
carino, vamos. Y ya es asi 'y mi hijo se hace cargo de sus

abuelos. O sea que...".

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Me nace
porque es mi madre y él me lo ha dado todo y ahora hay

que devolvérselo”.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 4.3. Silvia: “A mi me gusta
lo que hago, a mi me gusta lo que hago. La verdad es
que lo hago... Lo hago con gusto. No me pesa hacerlo

estoy tan mentalizada. Y es el tenerlo aqui, el dia que
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falte, pues no sé, que no creo que mis hijas lo hagan

conmigo, zeh?

Entrevistado. Cuidador H. Red 5.1. Beltrdn: “Imagino que...
No se los he preguntado, pero yo creo que pensardn que
es una cosa légica. Ademds, esperamos que con
nosotros se porten igual. Es lo que uno piensa cuando
estd haciendo esto, que por lo menos se porten contigo

lo mismo”.

Las mujeres por mandato de género sienten que el cuidado es suyo vy
ocurre que socialmente es aceptado, de tal forma que ponen su red social a
disposicion del cuidado; frente a los hombres que se valoran, se dan animo, se
acompanan, pero no sustituyen. Las mujeres se cuidan entre ellas, los hombres
se van juntos para animarse. Estas diferencias de género son aplicables a otros
dmbitos o ciclos vitales como es la viudedad, hombres y mujeres restructuran

son RASF de manera completamente diferente (Ayuso, 2012).

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Cdndida: “Estd mi
hermana que se encarga de lo mismo que yo, cuando yo
no puedo, nos turnamos. Y como te he dicho, esta chica
que es amiga nuestra, que es cuando en caso de que

nosotras, ninguna de las dos podamos”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 5.2. Marta: “Son personas
que lo expresan poco. Que hay personas que son maAs
zalameras, mds cosas. Y ellos no, ellos son mds de esto.
Pero vamos, que los tengo ahi cuando los necesito. Eso es
lo que te puedo decir, que los tengo ahi. Cuando a
veces lo necesito nunca me ponen pega de ninguna
gracia. Y vienen para acd (se refiere a su hermana
mayor”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Mis amigos
se sienten orgullosos, se sienten orgullosos de que yo este
asi, y me tienen muy... Muy considerados. Con mis padres
no se quedan porque no pueden, pero bueno... vienen a

verlos y me dan a mi dnimo”.
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Respecto a los sentimientos de culpa que expresan cuidadores vy
cuidadoras hay matices, que estan atravesados por los mandatos de género
en los que estamos socializados. Respecto a las mujeres, sobre todo las
cuidadoras habituales si tienen descendencia expresan que no las atienden
como debieran, este hallazgo coincide con otfras autoras, esto es debido a
gue socialmente cuidar a los/as hijos/as es una decision, frente al cuidado de

nuestros progenitores que es por obligacion (Brea et al., 2016).

Entrevistada. Cuidadora H. Red 4.3. Silvia: “A la vista estq,
te digo. Que... es un tira y afloja, porque hay veces que te
desmoralizas y hay otras veces que no, que es que tJ
sabes que dependen de ti, pero.. es que no sé
explicarme o yo no sé eso. Yo sé que ellos dependen de
mi, pero yo sé que mi casa también estd ahi. Y mis hijas
tienen unas edades que a mi me reprochan muchas
cosas gme entiendes? Lo que pasa que tampoco lo
quiero decir, porque también, como ya dices, estdn bien
y todo lo demds, pero para mi también seria dedicarles
mas tiempo a mis hijas que no les puedo...”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Cdndida: “También,
tengo mis hijos un poquito mds..., que ya son mayores y
dependen menos de mi, le hecho una “mihita” de menos
cuenta. O que les echo cuenta, pero... me tengo que

dedicar ahora a él que le hace mds falta ahora mismo”.

Del mismo que nuestros resultados exponen que cuando el cuidado es de

un padre o una madre, la pareja se resiente (Brea et al., 2016):

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Yo creo que
todo va relacionado en esta vida y yo creo que si, que
me ha apuntado y ya estd. Y yo, viendo a mis padres ya
que se estaban haciendo mayores, pues yo decidi
quedarme con ellos y ya estd. Y sacrificarme y no tener
mas pareja. Yo tenia mi pareja y, por culpa de que yo
queria estar con mis padres porque estaban ya muy
mayores, pues rompimos y ya estd. Tu por tu lado y yo por

el mio”.
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Entrevistada. Cuidadora H. Red 2.1. Rocio: “Hombre, se
renuncia mucho a la pareja porque, quieras que no, hay
cosas que yo me tengo que privar. Por ejemplo, si mi
hermano fiene que salir un fin de semana, pues yo ese fin
de semana no puedo sali, me tengo que quedar con
ellos. Y si no, al revés zme entiendes? Y entonces, pues

claro, la pareja sufre. Y claro, es normal”.

Ya hemos argumentado el efecto protector de las RASF (Gracia, et al.,
2002; Vega y Gonzdlez, 2009; de la Encina, 2010; Ferndndez & Manrique-Abril,
2010; Eluvathingol & Portillo, 2013) y como nuestros hallazgos asi lo han
mostrado. Pero queremos destacar que dejar a las personas dependientes a
cargo de ofras genera sentimientos “ambivalentes” en sentido que saben que
estdn bien atendidos con personas de su entorno y les da seguridad (Ruiz,
2015), pero siguen asumiendo cuando no estédn con ellos/as el cuidado como
algo suyo. No se han encontrado diferencias de género, ni generacional, en el
sentido de que los han expresado hijos/as cuidadoras principales y habituales,
y hombres y mujeres cuidadoras principales. Asi mismo, existen estudios que ha
mostrado que cuidar tiene mds efectos emocionales en las mujeres (Crespo y
Lépez, 2008).

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Sanfiago: “Por muy
bien que lo cuiden, no estoy franquilo. Sobre todo, mi
madre. No estoy franquilo. Estoy llamando siempre. No
me siento... Hombre, yo sé que mi hermana lo cuidard
incluso mejor que yo pero que no estoy franquilo, no
estoy tranquilo. Ademds, me echa mucho de menos mi

madre cada vez que no estoy”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Bien, como
mejor lo puedo llevar. Mi hermana muchas veces se
queda y me voy el fin de semana. Un fin de semana si,
uno no. Nos quedamos, nos turnamos, para poder por lo
menos evadirte porque, si no... Es asi, y revienta uno. Es asi

uno y revienta, pero, bueno...”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: “Yo si. Ellas lo

cuidan igual que yo porque ellas son muy buenas
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chiquillas y lo cuidan mucho a mi marido. Es que él se lo
merece, hija, es que él se lo merece. ;Qué quieres que te

cuente?” (Empieza a llorar).

Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena: “Yo me
quedo muy franquila. Se puede quedar cualquiera. Mis

hermanas, mi sobrina, mi cunada, quien sea”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “Con sus
hijos si me quedo yo, que ellos saben lo que él necesite, lo
que quiere, lo que le pasa, todas esas cosas. Muchas
veces se quedan mis nueras, una u ofra porque, claro, un
hijo mio me tiene que llevar al médico en el coche. Y
ahora el que sea dice: "Que se venga manana a tal hora

para estar aqui con papd mientras tU vas al médico".
Entrevistadora: - 3Y tU te quedas tranquila?

Entrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “Hombre,
no me quedo muy tranquila, pero es lo que hay. Pero
vamos, ellas son buenisimas, yo no tengo queja de

ninguna de las dos”.

Entrevistado. Cuidador H. Red 3.1. Emilio: -No me voy
tranquilo, voy a lo mejor... Ya te digo, que normalmente
no me muevo del pueblo. Voy a tomar una cervezaq,
salgo a dar una vuelta, pero no... Si es cierto que, si me
tengo que ir a dormir fuera, se queda uno de mis

hermanos.

Entrevistado. Cuidador P. Red 6.1. Juan: “Que esté a su
lado. Que esté a su lado. Y eso que... Yo voy ahora
mismo al bar, a beberme un café, y ya estd... y se cree
que... y tardo 10 minutos y se cree que he tardado 20. Y a
mi'me pasa igual. Alguna vez he ido a tomarme un café,
y he estado un rato ahi, esperando, y he hecho como el

que se ha tomado el café y me he venido para acd”.

Entrevistado. Cuidador P. Red é.1. Juan:” De las que van
a casa. De las 3 0 4 que van a casa. Si una es buena, la

ofra es mejor. Y si la ofra es mejor, la otra es mejor. Son

173

——
| —



Resultados y discusidon

buenas todas. Ahi no se puede decir... a esta vamos a
echarle una falta. Ahi van cuatro, creo que son cuatro.
Un dia una, otro dia otra, y si una es buena, la otra es
mejor. Y si la ofra es mejor, la otfra es mejor”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 7.2. Diana: “Pues hombre,
en mi padre. Mi marido también me da mucha seguridad
porque...bueno, nosotros llevamos juntos muchos anos y
él sabe cémo funciona todo lo de mi casa. Como
funciona mi madre, porque mi madre es muy quejica. Mi
tio, mi tio...A pesar de que es una persona mayor...él se
queda aqui con ella y yo sé que él le da su comida, le da

su medicina, le da...".

Contfinuando con las expresiones de los diferentes sentimientos
encontramos, se evidencia que las mujeres adoptan distinfos mecanismos de
afrontamiento de la situaciéon que les ha tocado vivir, la naturalizacién, la
justificacion, la aceptacion, sentimientos de culpa, etc. Pero queremos hacer
hincapié en la resignacion, ya que algunas autoras, hablan de un estado a
tener en cuenta ya que es previo a la depresion (Brea, 2015). Este sentimiento

en nuestro estudio es exclusivamente expresado por mujeres:

Entrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “Eso. Y ya
casi no salgo a los mandados como no sea a la farmacia
a la carrera. Me ha cambiado un poquito, pero, vamos,
no me quejo. Eso estaba para mi, ya estd. Como lo mismo
si hubiera estado yo mala, pues me habria cuidado.

sQué vamos a hacer?

Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: *Hombre, lo mds
importante es estar pendiente de él, no moverte de la
vera de él porque, si yo fuera mala, diria: "Me voy a ir a
tomarme un café con una amiga”. Y yo, con nadie. Con

nadie lo dejo”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 5.2. Marta: “zQuieres que
te diga la verdad? Pues nunca. A mi la gente me lo
decia. Me dice "bueno, Maria, pero si tU tienes ofra
hermana gpor qué no compagindis que es lo normal? Un

mes aqui y ofro mes aqui. Pero si yo cuando era ella
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menor no se lo decia gse lo voy a decir ahora que es
mayor? A mi me da pena. Y yo veo que habria sido otfra
intimidad para mi, pero debi haberlo hecho antes. Pero
como yo no me lo he... nunca me lo... nunca me lo he
dicho antes y ahora ya con 90 anos le voy "ahora te vas
un mes aqui'y otro mes aqui”. Asi la verdad sinceramente.
Claro, que si lo hubiera hecho yo hace siete, ocho, diez
anos que estaba ella mds ligera. Yo me fui a Gines, me
casé y me fui a Gines y ella se fue conmigo y ella los fines
de semana se venia y se quedaba en casa de mi
hermana. Claro, luego cuando yo me vine a Benacazdn,
si hubiéramos seguido haciendo lo mismo, de irse a casa

de mi hermana, pues mira, pues si".

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: Y yo, la
verdad... mucha gente me dice “hay que ver la vida que
tU llevas”. Digo, “bueno, la que Dios me ha destinado”.
Peor hubiera sido que hubiera llevado otfra vida. Que
hubiera tenido un hueso al pie. Me hubiera estado
martirizando. Me hubiera estado pegando. O me hubiera
tenido que separar. Pero gracias a Dios, me ha tocado un
hombre muy bueno, que... hemos tenido la desgracia, o
la suerte, no lo sé, de que haya caido malo. Pues me ha
tocado a mi, pues para mi. Muchas no pensardn como
yo. Muchas no pensardn como yo. Las vecinas... y te
dicen, "hay que ver lo que tU tienes. Yo no sé cémo tU

”

tienes...”. Bueno, pero que voy a adelantar con esta

“"amargd”. Yo no voy a adelantar nada. Porque con yo
estar amargada, no voy a adelantar nada. Y lo que voy a
tener es amargado a los demds. Es verdad, es la

realidad".

Una categoria que ha sido transversal en todo nuestro andlisis porque ha
emergido de manera recurrente y constantemente ha sido el género, los
mandatos de género vigentes en nuestra sociedad actual. Esto tfambién es asi
en el cuidado de las personas mayores dependientes que es el caso que no
ocupa en nuestro estudio. Lo es porque el concepto de cuidado también es

politico, en palabras de Victoria Camps (1998) en el reclamo de la ética del
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cuidado se trata de reclamar que lo privado no puedo escapar de la
igualdad. Esto actualmente es asi, de tal forma que los cuidadores sienten que
lo que hacen tiene mucho valor, ya que se salen de su rol asignado y lo ponen
en valor, no ocurre asi con las mujeres que lo encuentran que forma parte de

sus atribuciones y lo naturalizan.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “A ver cémo
te explico. Yo creo que tiene mucho valor porque ella
necesita que la ayuden ahora como estd y qué mejor

que sus hijos. Es lo Unico que te puedo decir”.

Entrevistado. Cuidador H. Red 7.3. Mariano: “Y alld que va
el tio a por los mandados, a por lo que haga falta. Y ya

pues...”

Entrevistada. Cuidadora P. Red 4.2. Agueda: “Pues hija no
sé, porque como es lo que he vivido. A ver si t0 me

comprendes”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 5.2. Marta: “Hombre,
porque ella ha estado conmigo siempre. Porque ella... Es

que ella estd conmigo, es mi mama”.

Del mismo modo que hemos expresado la necesidad de la ética del
cuidado, ya que, de lo que se frata es de llegar a una situacion lo mds
igualitaria posible, de hecho, hay autoras que hablan de abandonar el
discurso de busqueda de agradecimiento por todo lo que hacemos o hemos
hecho las mujeres, invitando a una posicion de negaciéon, negarnos a cuidar
hasta que ellos también cuiden, asi se llegard a una verdadera situacion de
igualdad (Esteban & Otxoa, 2010). Se trata de llegar a entender que cuidar es
un frabajo tanto fisico como emocional y que tiene unos costes (Garcia
Calvente, et al., 2004b). Actualmente se sigue justificando que los hombres no
cuidan porque trabajan. Ya que, en palabras de Constanza Tobio (2012), de
manera metafdrica se podria decir que: “cuidar no es propiamente un tfrabajo,
trabajo-frabajo, trabajo de verdad”. Este “matiz® a vertebrado

constantemente los discursos.
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Entrevistada. Cuidadora P. Red 9.2. Aimudena: “Mi hijo es

que... El tiene que trabajar para su casa, y no puede

dejar el trabajo”.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena: “Y dos

hermanos, pero los hermanos no...".

Entrevistadora: -Vale, es decir que realmente sois seis

hermanos. Y os organizdis las cuatro chicas.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena: “Si,
porque ellos trabajan, son panaderos. En mi casa hay una
panaderia, ellos son los panaderos. Ellos trabajan de

noche.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: -Hombre, mis
hijos no son como ellas porque ellos tienen su vida, tienen
sU casa, tienen sus hijos, sus trabajos y ellos estdn en su
casa. Vienen alli, en fin, ellos vienen a ver al padre, pero
se van y ya estd. Las que estdn conmigo son ellas, mis

hijas”.

Entrevistada. Paciente. Red 6.2. Maria: “Mi hijo..., yo
quiero mejor que busque trabagjo. Porque es un hombre
hermosito, y el no... hombre, si él me tiene que ayudar...
de decir, la voy a llevar al médico, me lleva. Y me tiene
que lavar, por ejemplo, el culo, me lo lava. Hablando
malamente. Pero, que, las muchachas, para mi, es lo mds
grande. Ya le he dicho, prefiero echar el ratito con
ellas...”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: “Se llevd 3
meses en una cama. Y nos queddbamos una noche
cada una. Se venia mi hermana, que vivia en Sevilla...
Porque mi hermano también vivia en Sevilla, pero era un
hombre... Una noche se venia mi hermana la de Sevilla, y

ofra noche me iba yo".

Frente al discurso anterior encontramos que se justifica que los hombres no
cuidan porque “frabajan”, pero enconframos que los que cuidan expresan

abiertamente que lo hacen porque no tienen un “frabajo en condiciones”
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argumentan que no pueden trabajar, porque no los dejarian solos, excepto si
el trabajo es en condiciones. Frente al discurso de las mujeres que expresan
gue no trabajan porque estdn cuidando de sus parejas o progenitores, por lo
que se constata que la red masculina se activa cuando no hay una femenina
(Ruiz, 2015), y que las mujeres creemos que el cuidar es un deber (Vaquiro &
Stiepovich, 2010).

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Hombre,
frabajo ahora mismo... Yo llevo dos anos en paro, que no
puedo buscar nada porque, si empiezo a trabagjar yo,
squé hacen ellos2 Hombre, yo necesito trabajar. Como
necesitar, necesito urgentemente trabajo. sPero qué voy
a hacere Si no sale algo que sea bueno en condiciones
no voy a dejar mis padres tampoco. Y después, si saliera
algo que mereciera la pena, ya veria bien cémo lo haria
para seguir trabajando y cuiddndolos. No los voy a dejar
de largo, lo tengo claro”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Candida: “... a lo
mejor he tenido oportunidad de frabajar a lo mejor en un
sitio, en un trabagjo fijo, y no lo he cogido por cuidarlos a
ellos. Eso si te lo puedo decir. A lo mejor he tenido una
oportunidad de frabajar y pensaba que a lo mejor le iba
a quedar poco o lo que sea y yo siempre lo he estado
cuidando y no me merecia la pena entrar en ese trabajo
por dejar..., porque tampoco era una cosa fija y después
ha podido ser fijo..., eso si te puedo decir que a lo mejor
he perdido la oportunidad, pero yo lo pongo en una
balanza y digo, me quedo mds tranquila haberlos
cuidado. Satisfaccion mia personal. Si he podido perder
un puesto de trabajo, muchas oportunidades, pero yo

creo que lo que estd, ya estd”.

Dentro de estos valores inculcados desde la infancia por el colectivo social
donde se nos ha dicho constantemente que: cuidar es cosa de mujeres, que
nosotras cuidamos mejor, que somos mds sensibles, etc. No es de extranar que
cuando llega el momento de solicitar las ayudas concedidas por la Ley de

Dependencia, las mujeres por la educacion recibida, donde cuidar es un acto
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de amor, relacionado con el sacrificio y la abnegaciéon (Murillo, 2010), cuidar
se convierte en una obligacion moral y es asi como justifican la ayuda
econdmica, frente a la ayuda a domicilio o frente a que “venga alguien de

fuera” a cuidarlos/as.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 9.2. Alimudena: “Pues no,
pues no gpor qué...2 Porque ya te he dicho que yo me da

Idstima de que venga nadie a hacerle nada...”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 1.2. Ana: “No, lo
econdmico porque yo no preciso una chica, yo tengo
dos, dos hijas aqui, y las que estdn fuera vienen también
a ayudarme cuando me hace falta a mi. Estd mi mayor
en Gines, la otra que vive aqui en Bormujos, y las dos que
viven conmigo”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: -No, él no
necesita que le ayude nadie. Con mi ayuda ya él tiene
bastante. Si; que estd tan torpe, tan torpe para esto...
Ahora cuando vayamos no sé coémo estard porque,

claro...”

Existen estudios que muestran como el reconocimiento social y el
reconocimiento por parte de los enfermos y enfermas y por supuesto de la
familia mejora el afrontamiento de la situacion administracion de cuidados a
un familiar, es la manera mds directa de sentir la percepcidn de apoyo
(Hitomita Yamashita, Amendola, Correia Gaspar, Martins  Alvarenga, De
Campos Oliveira, 2013), esto es conocido como el apoyo social percibido, la
parte subjetiva que es percibida por las personas (Gracia et al., 2002) y que
favorece las vivencias que son dificiles de llevar si esta percepcion es buena, y
por ello favorece la salud de los asi la perciben (Gracia et al., 2002; Vega y
Gonzdlez, 2009; de la Encina, 2010; Ferndndez & Manrique-Abril, 2010;
Eluvathingol & Portillo, 2013). En las RASF asi los describen pacientes vy

cuidadores/as:

Entrevistada. Cuidadora H. Red 1.1. Magdalena: “Yo creo
que si, o quiero pensar que si. Porque yo valoro a mis

hermanas”.
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Enfrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Sii me

respefan y me quieren y yo los quiero”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 3.2. Norberta: “Si, yo si
porque veo que lo hacen de corazén, que no es una

cosa como un papel”.

Entrevistada. Cuidadora H. Red 4.3. Silvia: “Uf, muchisimo
Uf, mucho. Si lo valoran, mis hermanos todos, todos. Y lo
que, digamos, mi hermana y yo, es lo que se hace. Ahi
estamos apoyadas, la verdad es que si. Por los tres

mayores y por el chico”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 5.2. Marta: -Son personas
que lo expresa poco. Que hay personas que son MAs
zalameras, mds cosas. Y ellos no, ellos son mds de esto.
Pero vamos, que los tengo ahi cuando los necesito. Eso es
lo que te puedo decir, que los tengo ahi. Cuando a
veces lo necesito nhunca me ponen pega de ninguna

gracia. Y vienen para aca.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 7.2. Diana: Yo creo que lo
valoran. Porque yo me siento...gracias a Dios yo fengo un
circulo y lo hemos podido comprobar en estos dias y en
muchas, muchas ocasiones. Tengo un circulo de gente
que me rodea, de amistades, de...y yo me siento

valorada y protegida por ellos, también.

Entrevistado. Cuidador P. Red 8. 2. Oscar: -Hombre, yo ya
te digo. No sé coémo terminaremos. De momento me
querian hacer un monumenfo, pero yo no quiero
monumento ninguno (risas). Yo creo que fengo que
hacerlo, porque me ha tocado a mi, punto, y ya estd. "Te
has ganado la gloria" muchos dicen, "te has ganado la
gloria". Digo, bueno, pues cuando llegue arriba, Dios que

haga conmigo lo que quiera.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 9.2. Alimudena: Claro que

me lo dicen.
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Entrevistadora: gY fU lo notas? sEn qué lo notas?

Cuéntamelo.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 9.2. Aimudena: Hombre,
yo lo noto en que ellos... Porque ellos me dicen: "Tata" a
mi, y ellos pues: "Tata, la pobre de mi Tata, scémo estde,

que estd muy apensionada, que...", ssabes? Y yo...".

Entrevistada. Cuidadora P. Red 10. 1. Cdandida: "Hay
personas que lo ven bien, y otras que ven que estds
dedicando mucho tiempo de tu vida a ellos, perdiendo
tU tu tiempo. Pero yo me enriquezco a la vez. Lo veo asi.
Cada uno opina..., puede opinar de muchas maneras.
Yo desde luego tengo satisfaccion. Esto es una cosa que
por suerte o por desgracia es pasajero, y todo termina,
pero me da una satisfaccion muy grande de que los he

cuidado a los dos. Pienso asi, vamos”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 11.2. Manuela: “Yo creo
que él valora todo. Yo, me parece a mi que él lo valora

todo”.

Esto también confronta con un buen estado de salud de los pacientes, ya
que se sabe que el apoyo social percibido es un indicador/fuente de bienestar

para los que lo perciben como positivo (Gracia et al., 2002).

Entrevistada. Paciente. Red 6.2. Maria: “Anda, que hay
pocos de estos, jeh!” La enfermera... Digo, “ninguno.”
Digo, “pero no porque estoy aqui, lo mismo en mi casa”.
En mi casa sale, a dar una vuelta por ahi. A... y me trae,
de un rosal que él lo ha abierto... "estas rosas las he
cogido para ti." Y yo, “cualquier dia te van a llamar la
tension, jeh!” Te van a llamar la atencién porque la que
tiene un rosal, estd fijdndose si... Y tU estds deseando
verla abierta para cogerla. Vamos, de calle... Porque eso
lo trae él de la base.... Que yo llevo muchos afillos a la

vera de él, y su padre y su madre eran igual de buenos”.
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Entrevistada. Paciente. Red 7. 1. Fatima: “Para mi...eso no
tiene precio. No tiene precio porque lo que ella hace...y
lo que hace su marido exactamente igual y que
hace...también, vamos...no tiene precio porque...no es
que yo tenga mal cardcter ni...ni eso ni nada...ellos lo
saben. Yo me adapto...a..lo que hay, no tengo,
pero...es muy dificil. Vivir una vida como la que yo llevo

desde hace tantisimos anos...es muy dificil”.

Entrevistada. Paciente. Red 8. 1. Angustias: Enfrevistadora:
Y t0, 3Cémo valoras la que hace tu hermana?

Entrevistada. Paciente. Red 8. 1. Angustias: Para mi no

tiene precio. Entrevistadora: - 3Y lo que hace él2
Entrevistada. Paciente. Red 8. 1. Angustias: -Pues
tampoco.

Entrevistado. Paciente. RED 9.1. Pablo: “Ella ha estado

todos los dias, a todas horas”.

Entrevistado. Paciente. Paciente. Red 10. 2. Miguel: “Me
ayudan mucho”.

Entrevistado. Paciente. Red 11.1. Luis: Hombre.” Yo estoy
muy contento de cédmo me estdn cuidando. Y mads

contento cémo estoy pasando todos los dias...".

De este apartado podemos destacar que actualmente existe en nuestra
sociedad un dominio de la racionalidad y del empirismo, tal y como M¢
Angeles Rebollo, Inmaculada Hornillo y Rafael Garcia (2006) afirman, que hace
que pasemos por alto el andlisis de los sentimientos como objeto de estudio,
de tal modo que estos son recientes en el dmbito de la salud (Ruiz, 2015),
siendo los estudios de los problemas emocionales relacionados con el cuidado

muy poco frecuente (Brea, 2015).

Aungue hemos observado que las RASF tienen un efector protector para la
salud de todos sus miembros se siguen dando sentimientos de culpa y de
resignacion en especial en las cuidadoras, esto bebe directamente de la
socializacion marcada por las diferencias de género. Cuidar para las mujeres
es una obligacidn y para los hombres es una opcién (Vaquiro & Stiepovich,
2010).

182

——
| —



Resultados y discusidon

Se observa que los hombres de las RASF se estdn incorporando al cuidado,
esto es muy positivo, se debe seguir frabajando en esta insercion hasta llegar a
una situacion de igualdad real en los cuidados. Actualmente sus
incorporaciones, salvo las excepciones presentadas, son de cuidadores
secundarios y por sus circunstancias personales, ser soltero o haber vuelto a al
domicilio de los padres. Este cuidado es circunstancial, las motivaciones para

el cuidado de hombres y mujeres todavia estdn muy distanciadas.

5.3.1. Identificar las metaforas del cuidado.

En este apartado se va a identificar las metdforas del cuidado que
expresan las personas cuidadoras, analizando la relaciéon con la funcién de
apoyo que estas revelas. En nuestro estudio, las metdforas las entenderemos
como asociaciones entre elementos que son parecidos, que guardan alguna
similitud. Las metdforas no describen de forma directa, sino que explican
similitudes para que el concepto se enfienda mejor. Se presentardn las
metdforas que ayuden a describir como viven el cuidado las personas que
cuidan. Estas metdforas que expresan emociones o ‘“Las metdforas
emocionales son recursos conceptuales de cardcter figurado que estdn
disponibles para su empleo discursivo en funcion de intenciones subjetivas y
metas personales en contextos sociales” (Rebollo, Cala, Vega, Godoy, Sabuco
& Garcia (2010).

Las metdforas expresadas nos enuncian de una manera distinta como
viven el cuidado hombres y mujeres. Las metdforas de las mujeres ponen de
manifiesto los mandatos de género vigentes actualmente. Casi de manera
undnime las mujeres que cuidan de sus progenitores “sufren” mds por sus
parejas que por ellas, esto es la expresion del posicionamiento social “cada
una debe estar donde se le ha dicho que debe estar” si no ocupamos el lugar

“designado”, se sufre, sufrimos (Murillo, 2001).

Entrevistada. Cuidadora P. Red 5.2. Marta: *Y mi marido

también, como es un hombre asi, pues no dice... No me

dice ni pio, tU sabes que muchos hombres por ahi: "Sabes
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qué, por qué no salimos, por qué esto, lo otro", pero nos
hemos acostumbrados a no salir, pero a mi muchas veces
me da... Me da pena por él, porque a mi me da igual de
salir que no, 3eh?2 Pero me da pena muchas veces por

él!!

Entrevistada. Cuidadora P. Red 7.2. Diana: “De menos,
pues...hombre, a nivel personal pues...que tienes que
dejar muchas cosas. Yo...tengo a mi marido, nosotros nos
llevamos muy bien...econdmicamente estamos bien. Me
duele muchas veces mds por él que por mi
porque...muchas veces pues no podemos a lo
mejor...viajar, que a nosotros nos gusta.”

Entrevistada. Cuidadora P. Red 7.2. Diana:
“Entonces...muchas veces te duele mds por los demdads
que por ti. Y, a nivel personal, pues tienes que dejar
muchas cosas. Pero...yo tengo muy clara una cosa, que
si no...si no lo hiciera asi, yo tampoco seria feliz. Entonces,

no puede ser de ofra manera”.

No ocurre asi con las mujeres que son cuidadas por hombres, ponen en
valor lo que ellos realizan “ocupan un lugar que es para las mujeres” y eso
tiene valor, esto no deja de ser una nueva forma de patriarcado poner en
valor lo que ellos hacen ya que no es lo que los mandatos de género dictan,

son nuevas formas “mds suaves” de patriarcado (Puleo, 2007).

Entrevistada. Cuidadora P. Red 5.2. Marta: “Oh! El (se
refiere a su marido) hace mds que si fuera su hija, yo lo
digo muchas veces. Yo muchas veces le digo a ella que si
a él le tiene... Si hace mds que... Porque su madre murid,
hace mds o menos 10 anos, 11. Le digo: "Si estd haciendo
por ti mds que hizo por su madre", porque su madre vivia
su hermana con ella. Enfonces iba de visita. Cuando
viene aqui mi hermana, bueno, pero es que él estd aqui
perenne con ella. Ella dice muchas veces: "él es mds
buena que tU, y digo, arza” (risas). No, es que él es muy
buena gente, tiene muy buen corazén, con ella se ha

portado bien”.
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Las mujeres que cuidan a sus maridos, aun teniendo ayuda de la RASF
estdn cansadas y a la vez resignadas, esta ambivalencia emocional es fruto de
su lucha interna entre como se sienten y qué es lo que la sociedad espera de

ellas.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 9.2. Aimudena: "Y éste es
mi contorno. Yo vivo para él, para mi no. Y mi gente...
Ellos piensan que yo estoy aqui hecha una esclava...Y

gue yo he tenido muy mala suerte”.

Entrevistada. Cuidadora P. Red 4.2. Agueda: “Pero que
me casé con 23 anos y me casé y me enteré, pero
enterrada viva. Soy una criada para ellos. Pero vamos,
consentida zMe entiende? Y de él de toda la vida de
Dios. He sido una criada también de él (se refiere a su

marido)”.

Los hombres, tal y como algunos estudios expresan son poco dados a la
expresion de sus emociones, “tienen mayor autocontrol emocional (Colds &
Villaciervo, 2007), de tal forma que sus expresiones de quejas van referidas a la
poca ayuda que tienen, que cuidar es duro y no puedo realizarse de manera
individual.... Y no justifican que alguien por algun motivo no pueda colaborar
en el cuidado, como si ocurre en el caso de las mujeres, ellos denuncian

abiertamente la situacion.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Sanfiago: “Y muchas
veces te faltan horas del dia porgue es que no paro.
Entre la casa y los cuidados, es que no paro. No paro, me

faltan horas del dia muchas veces”.

Entrevistado. Cuidador P. Red 2.2. Santiago: “Si. Mi
hermana, mi sobrino, que un nino con 20 anos nada mas
piensa en el cachondeo y se le dice y no hay que decirle
ni... El mismo se ofrece. Por eso te digo que tengo una
suerte muy grande. El Unico garbanzo negro es mi
hermano que siempre ha querido ser independiente y ya

estd”.

185

——
| —



Resultados y discusidon

Finalmente hemos encontrado que las metdforas halladas en este
estudio se podrian resumir de la siguiente forma; hemos realizado un contaje,
con la ayuda del programa Aflas-ti version 7 de las palabras que mds se
repetian en las entrevistas de las personas que han participado en el estudio y
posteriormente las agrupamos en familias de palabras y este es el resultado
(tabla 8):

“TU tienes que estar, que hacer cuidados, ahora y aqui,
en casa a la familia, como mujer, como hermana,
como hija, tienes dificultades, pero las desplazas, las
dejas porque con apoyo, con ayuda, estas contenta, te

gusta, estds satisfecha”

Tabla 8: Metdforas del cuidado en las RASF. Elaboracion propia

En definitiva, las metdaforas expresan, que el mantenimiento de las RASF es
posible gracias al laberinto patriarcal configurado en la capacidad de
entrega y cuidados para los demds de las mujeres (Rebollo et al., 2010). Asi
mismo, Marcela Lagarde (2000) afirma, que cuando las mujeres son capaces
de decir no alos demds, es su primer si para ellas. No ocurre asi en los hombres
y asi se observa en sus metdforas, expresan abiertamente la situacion
desigualitaria que “les ha tocado”, volviendo esto a nueva forma de

patriarcado (Puleo, 2007), suave, pero patriarcal, al fin y al cabo.
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6. CONCLUSIONES, LIMITACIONES Y PROSPECTIVAS

Este estudio se ha realizado en el contexto social del envejecimiento actual
de la poblacidn, que como consecuencia de ello han aumentado las
enfermedades crénicas y por ende sus necesidades de cuidado. Por ello,
hemos focalizada en la RASF que se configuran para el cuidado de esta
poblacién. Para nosotras, como profesionales de la salud es muy importante
conocer este entframado para poder prestar unos cuidados de calidad en
funcion de las necesidades de sus miembros, sin olvidar las diferencias de

género.

Tras el andlisis de los discursos de los/las pacientes y de las personas
cuidadoras principales y/o habituales en Ia RASF desde una perspectiva de
género con una mirada enfermera, hemos llegado a las siguientes

conclusiones:

1. Los tipos de apoyo que se dan son: cognitivo, instrumental, material y
emocional. El apoyo cognitivo es administrado por las y los profesionales
sanitarios de atencion primaria; enfermeria y medicina. Y todos los
demds tipos de apoyo se dan en el dmbito de la familia. Destacando

que el apoyo total los prestan siempre los/las cuidadoras principales.

2. La composicion de las RASF estd marcada por el género de sus
integrantes. Las redes de mujeres son amplias y frabadas frente a la de

los hombres que son pequenas y poco densas.

3. Los hombres cuando que se implican en el cuidado fienen los mismos
discursos de cuidados que las mujeres, pero no asi las prdcticas, éstas

estdn marcadas por los mandatos de género actuales.

4. Los hombres que cuidan reciben apoyo de sus iguales para salir, apoyo

emocional, pero no para sustituirlos, no ocurre asi con las mujeres. Las
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mujeres se ayudan entre ellas, “se sustituyen”, se dan apoyo instrumental

y material.

Las mujeres se sumergen en el cuidado metaféricamente hablando, los

hombres se cinen a las actividades instrumentales.

Los hombres cuidan cuando no hay mujeres que puedan cuidar, y

reciben ayuda de ofras mujeres, ya sean familiares o formales.

Cuidar sigue siendo femenino determinado por el género, la
convivencia y el parentesco. Es una cadena que va saltando hasta

llegar a quien cuidara finalmente: pareja, hija... convivencia, hijos...

Tal como han expresado los enfermos y enfermas entrevistadas, Ias
personas cuidadas sienten agradecimiento por los cuidados recibidos.
Liama la atencidn que, aunque reconocen la labor de los/las
cuidadoras principales, valoran a todos los que les prestan ayuda sin

distincién expresa.

Los cuidadores/as habituales, mds que los principales, no son
conscientes de los apoyos emocionales prestado por los nietos/as vy
visitas. Ellos, mdas que ellas, valoran la sustitucion, pero no les dan valor a
las emociones o a la informacién que pueden prestar otros miembros de
la red. Incluso la presencia, tampoco le dan valor como no colaboren

con tareas directas en el cuidado o del hogar.

Se mantiene el mandato de género que justifica que los hombres no
cuiden porque frabajan, se visibiliza a través del discurso de las madres
protegiendo/justificando a sus hijos hombres que no cuidan y no asi a

las hijas.

También sigue vigente el discurso de que los solteros/as son los que se

tienen que encargar del cuidado. Esto también ha tenido una ligera
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variacion, quizds por las circunstancias de crisis acaecidas, si estds en

casa fienes que cuidar.

12. Las cuidadoras y los cuidadores no consideran que cuidar sea un
frabajo. Las mujeres que frabajan si cuidan, no es asi siempre en los
hombres. Y los hombres que no frabajan si cuidan, pero si trabajan en
raras ocasiones cuidan, participan en tareas colaterales, ofrecen apoyo
material. Todo ello deriva de las diferentes concepciones de cuidar,
para ser mdas exactos de sus prdacticas, ya que en la concepcion de
cuidado no se encuentran grandes diferencias. “Cuidar no es un

trabajo-frabajo”.

13. Por qué cuidan los hombres:
o Porque no trabajan
o Porque es su pareja: “El amor de pareja”
o Porque no hay nadie que pueda hacerlo en su entorno
o Porque han vuelto a casa de sus progenitores o no la han
abandonado

o Porelecciéon

14. Por qué cuidan las mujeres:
o Porgue es su obligacion
o Porque dejan de trabajar para cuidar
o Porgue son parejas, hijas y en Ultima instancia nietas o nueras

o Porqgue eslo que se espera de ellas: “lo natural”

15. Las RASF tienen un efecto protector de salud para las y los pacientes, y
por supuesto para los y las cuidadoras. Si existe una red, hay mejor

calidad de vida y por ende de salud.

16. Los sentimientos expresados en la red son ambivalentes, se expresa la
dureza del cuidado, las renuncias y las perdidas, pero lo viven con

satisfaccion, con gusto y, con resignacion.
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Los sentimientos estdn determinados por el género, los hombres estdn
satfisfechos y orgullosos con lo que hacen y asi se lo reconoce su

entorno.

Los mandatos de géneros estdn muy marcados en los sentimientos de
ellas. Ellas estdn cansadas y resignadas, pero lo hacen con gusto
porque es lo que socialmente estd marcado. Sin embargo, cuando
tienen que cuidar a sus padres vy, fienen hijos sienten que no los

atienden como debieran: “El natural orden del cuidado”

Los valores judeo-cristianos tradicionales influyen directamente en la
concepciéon de cuidar: cuidar es natural y una obligacién moral. Y estdn

presentes en las RASF.

Las metdforas encontradas nos han desvelado los significados y los
valores que se le atribuyen al cuidado. Las mujeres socializadas en 1os
mandatos de género son conscientes del valor de cuidar, pero lo
normalizan, no ocurre asi con los hombres. Ellos esperan el

reconocimiento social y si no lo encuentran los rebelan, se rebelan.

En definitiva, las actuales formulas de cuidados que se dan en la RASF
no estdn adaptadas a la atencién que necesita la poblacidén de edad
avanzada. Este frabajo lo realizan las mujeres de la familia, a costa de
su salud, de su tiempo y de sus vidas. Esto ademds de desigualitario
llegard a no ser sostenible. La RASF protegen la salud, pero no son

suficientes.
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LIMITACIONES Y PROSPECTIVAS

Respecto a las limitaciones encontradas en este estudio podemos destacar

que:

Ha sido muy dificil darles voz a los y las pacientes ya que en muchas
ocasiones no han podido realizar las entrevistas por su estado basal de
salud y, otras porgque su discurso no se mantenia en pie, no tenia
coherencia. Sus puntos de vistas nos ayudarian a establecer algunas
pautas en sus cuidados. No decaeremos en nuestro empeno vy
seguiremos con ello.

También nos hemos dado cuenta que en las Historias Clinicas en
muchas ocasiones no se registra a las cuidadoras principales, esto

parece una metdfora de la realidad social, su invisibilidad.

A la vista de los resultados hallados, no decaeremos en el empeno de seguir

enriqueciendo este estudio, por todo ello, creemos que es posible seguir en las

siguientes lineas:

Nos gustaria explorar las RASF en el contexto urbano para ver si la
gestion, organizacion y composicion de la RASF que se dan para
afrontar el cuidado son las mismas que en los entornos rurales.

Seria enriquecedor realizar un andlisis cuantitativo de red para describir
las frecuencias y nUmero de horas que se dan en los distintos tipos de
apoyos y por cada uno de los diferentes agentes que pueden llegar a
participar en el cuidado y qué consecuencias tiene sobre su salud

Nos hemos encontrado con casos que no hemos podido analizar
porque no cumplian los criterios de relatos cruzados. Existen redes en las
que los cuidadores/as estdn solos/as, en el sentido de que las ayudas
que tienen son formales, estdn contratadas o no tienen ayudas. Estas
nuevas estructuras familiares son la evolucidon de los Ultimos cambios
sociales y si nos fijamos en las estadisticas y en los nuevos modelos
familiares, se vaticinan nuevas formulas de cuidados Nos gustaria
explorar, conocer como es esa gestion, las vivencias y sentimientos que
expresan, las estrategias, etc. En definitiva, conocer los nuevos modos

de cuidar en las emergentes estructuras familiares.
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e Queremos seguir frabajando en la igualdad en sentido general y en
particular en lo referente a los cuidados. Trabajando en la incorporacion
de los hombres al cuidado, asumiendo un modelo igualitario entre
hombres y mujeres y si no es asi, tal y como afirma Marcela Lagarde,
animar y apoyar a las mujeres a dejar de realizarlo.

e Y, por Ultimo, como ya se senalé creamos que continuar frabajando en
las RASF enriquecerd la disciplina enfermera, aportando continuidad a
un modelo de valoracion ya iniciado por ofros autores y autoras donde
el enfoque sistémico de abordaje a en la familia es vital para las
circunstancias de envejecimiento y cronicidad que se estan dando

actualmente en nuestra sociedad.
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8. ANEXOS

Anexo 1. Datos sociodemogrdficos

8.2.1. Hoja de datos sociodemogrdficos de los/as cuidadoras

Anexos

CUESTIONARIO SOBRE VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS PARA LOS Y LAS

N e e A e R

R e e O e A s R N

CUIDADORAS.

. SEXO

VARON
MUJER

EDAD

ESTADO CIVIL

SOLTERO/A

CASADO/A - PAREJA DE HECHO
DIVORCIADO/A

VIUDA/O

TIPO DE ESTUDIOS
SIN ESTUDIOS
PRIMARIA/ EGB
SECUNDARIA/ BUP
FORMACION PROFESIONAL
ESTUDIOS UNIVERSITARIOS
o PRIMER CICLO
o SEGUNDO CICLO
o TERCER CICLO

OCUPACION ACTUAL O PASADA
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6. N° HIJOS/AS, EDADES Y ESTADO CIVIL

Anexos

0  SOLTERO/A
0 CASADO/A - PAREJA DE HECHO
0  DIVORCIADO/A

NUMERO

EDADES

ESTADO CIVIL

HIJAS

HIJOS

PAREJA
MADRE

PADRE

SUEGRO
SUEGRA
ABUELA
7 ABUELO

o 1 N

O

VINCULACION CON LA PERSONA QUE CUIDAS

7 OTROS:

——
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8. CON QUIEN VIVES ACTUALMENTE

9. FAMILIA/AMIGOS EN RELACION CON LA PERSONA CUIDADA (HERMANOS,
VECINOS, ETC.)

8.2.2. Hoja de datos sociodemogrdficos de los/as pacientes.

CUESTIONARIO SOBRE VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS PARA LAS Y LOS
PACIENTES.

1. SEXO

7 VARON
7 MUJER

2. EDAD

3. ESTADO CiViL

1 SOLTERO/A
7 CASADO/A - PAREJA DE HECHO
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O o o o o

DIVORCIADO/A
VIUDA/O

TIPO DE ESTUDIOS

SIN ESTUDIOS
PRIMARIA/ EGB
SECUNDARIA/ BUP
FORMACION PROFESIONAL
ESTUDIOS UNIVERSITARIOS
o PRIMER CICLO
o SEGUNDO CICLO
o TERCER CICLO

OCUPACION ACTUAL O PASADA

Anexos

N° HIUOS/AS, EDADES Y ESTADO CIVIL.

O
O
O

SOLTERO/A
CASADO/A - PAREJA DE HECHO
DIVORCIADO/A

NUMERO EDADES

ESTADO CIVIL

HIJAS

HIJOS
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Anexos

. CUANTO TIEMPO LLEVAS ENFERMO/A. (CUANDO SE TE DIGANOSTICO TU
ENFERMEDAD)

. CON QUIEN VIVES ACTUALMENTE

. DESCRIBEME A TU FAMILIA Y AMIGOS CERCANOS QUE FORMAN PARTE DE
TU VIDA DIARIA
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8.1. Anexo 2. Guidn de entrevistas

8.1.1. Guidn para la entrevista de los enfermos y enfermas
Hola me llamo Rocio, soy enfermera y profesora del Cenfro de Enfermeria “San

Juan De Dios”, el que estd dentro de este hospital, al lado de farmacia.

El motfivo de esta enfrevista es porque estoy haciendo un trabagjo de
investigacion en el marco de mi Tesis Doctoral, en la Universidad de Sevilla
cuyo propdsito es conocer tus experiencias y vivencias como enfermo/a
desde que se te diagnostica la enfermedad (y de las personas que colaboran
en su cuidado). Me gustaria que me contaras como te organizas en vuestro
dia a dia, que sé gque en muchas ocasiones no es facil y quién te ayuda y
como. Me gustaria conocer tus sensaciones y opiniones con respecto a la
forma en que tu familia o familiares, amigos/as y conocidos/as participan
contigo en tus cuidados diarios o en situaciones como ésta en la que estds
hospitalizado/a. Lo que te gusta y lo que mejorarias, todo lo que creas que

puede ayudar a ofros/as.

Toda la informacién que recoja mediante esta entrevista serd tratada de
manera andnima y confidencial. Su publicacién y difusidon se hard preservando
tu anonimato, sin identificarle expresamente como autor/a de dichas
opiniones o valoraciones. Asi mismo, tu participaciéon en este frabajo es
totalmente voluntaria, y en cualgquier momento puedes retirarte o abandonar

si asi lo deseas.

Para garantizar la autenticidad de los datos de la entrevista esta serd
grabada, y solo se utilizard para el traspaso de informacion al estudio. De
todas formas, si no te sientes cobmodo/a con la grabacion puedes solicitar no

ser grabado/a y tomaré notas de la entrevista.

Con los resultados de la investigacion se pretende mejorar la atencidon que se
presta desde las instituciones a los y las enfermas créonicas dependientes y a las
personas que asumen una tarea importante de apoyo y cuidado de éstos. Sé
gue nos es facil y quiero que te expreses con total libertad, te repito que todo

serd andénimo.
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Antes de empezar con la entrevista, me gustaria repasar contigo los datos del

cuestionario que has rellenado antes (datos sociodemograficos):

e Edad:

e Sexo:

e Estado civil:

e Estudios:

e Ocupacién laboral actual/pasada:

e N.°de hijos e hijas y el estado civil de éstos y éstas (edades).

e 3Con quién vives actualmente? (quiénes viven cerca de Ud.)

e Cudndo se te diagnosticd la enfermedad. Desde cudndo estds
enfermo/a (aproximadamente).

e Describeme a tu familia y amigos cercanos que forman parte de tu vida
diaria

1. 3Como es tu vida diaria? 3De qué forma te organizase 3Qué haces en
tu tiempo libre2 3Con quién lo compartes? 3Con quién charlas de tus
cosas? 3Quién te escucha?

2. 3En qué actividades de tu vida diaria necesitas ayuda? 3Qué
dificultades u obstdculos has tenido? 3Qué te resulta mds dificile sQué
echas de menos2 3Como vives tU el que necesites ayuda? 3Coémo te
sientes?e

3. 3Qué apoyo o ayuda necesitas? 3Quién te la proporciona? zcémo te
la proporciona? 3Con quién cuentas en tu dia a dia?

- 3Qué personas de tu entorno comparten contigo principalmente la
responsabilidad del cuidado? 3qué persona o personas de tu entorno
son para ti fundamentales en tu cuidado?

- scon qué otras personas puedes contar de manera ocasional o
complementaria?

- 3cOdmo valoras el apoyo que te proporcionan2 De las ayudas que
recibes 3qué es lo que mds valoras? 3Con quién te sientes mds seguro y
confiado? zPor quién te sientes acompanado?

4. 3Como se organizan las personas de fu entorno para ayudarte en lo
que necesitas diariamente? sCémo definirias la relacidon entre ellas? sy

su relacién contigo? zQué diferencias observas en la forma de
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organizarse tu entorno cuando estds hospitalizado? zes distinta a
cuando estds en casa? zen qué sentido cambia?

5. 3Como crees que ha repercutido en las personas de tu entorno el
hecho de cuidarte o ayudarte con tu enfermedad? 3Como crees que
se sienten las personas que te ayudan?2 3Como lo vives?

6. 3Como describirias a tu familia? sUna familia con unos valores y
creencias fuertemente arraigadose zUna familia tradicional? zUna
familia convencional¢ zUna familia con valores tradicionales
relacionados con una educacion religiosa?e zUna familia moderna?
sUna familia liberale

7. sCudl es tu idea de la familia “ideal”2 3Coémo dirias que funciona tu
familia? zRepresenta tu ideal de familia? jReacciona bien ante los

imprevistos2 3Hay buena organizacién? sParticipan todos por igual?

8.1.2. Guiodn para la entrevista de los cuidadores y cuidadoras
Hola me llamo Rocio, soy enfermera y profesora del Centro de Enfermeria “San

Juan De Dios”, el que estd dentro de este hospital, al lado de farmacia.

El motfivo de esta enfrevista es porque estoy haciendo un trabagjo de
investigacion en el marco mi Tesis Doctoral, en la Universidad de Sevilla cuyo
propdsito es conocer tus experiencias y vivencias como cuidador/a de una
persona dependiente. Me gustaria que me contaras como te organizas en tu
dia a dia, que sé que en muchas ocasiones no es facil y quién te ayuda y
coémo. Me gustaria conocer tus sensaciones y opiniones con respecto a la
forma en que tu familia o familiares, amigos/as y conocidos/as participan
contigo en los cuidados diarios o en situaciones como ésta en la que estd
hospitalizado/a. Lo que te gusta y lo que mejorarias, todo lo que creas que

puede ayudar a ofros/as.

Toda la informacion que recoja mediante esta entrevista serd tratada de
manera andénima y confidencial. Su publicacion y difusidon se hard preservando
tu anonimato, sin identificarle expresamente como autor/a de dichas
opiniones o valoraciones. Asi mismo, tu participacién en este trabajo es
totalmente voluntaria, y en cualguier momento puedes retirarte o abandonar

si asi lo deseas.
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Para garantizar la autenticidad de los datos de la entrevista esta serd
grabada, y solo se ufilizard para el traspaso de informacion al estudio. De
todas formas, si no fe sientes comodo/a con la grabacion puedes solicitar no

ser grabado/a y tomaré notas de la entrevista.

Con los resultados de la investigacion se pretende mejorar la atenciéon que se
presta desde las instituciones a los y las enfermas créonicas dependientes y a las
personas que asumen una tarea importante de apoyo y cuidado de éstos. Sé
que nos es facil y quiero que te expreses con total libertad, te repito que todo

serd andénimo.

Antes de empezar con la entrevista, me gustaria repasar contigo los datos del

cuestionario que has rellenado antes (datos sociodemograficos):

e FEdad

e Sexo

e Estado civil

e Estudios

e Ocupacion laboral actual/pasada

e N.° de hijos e hijas y el estado civil de éstos y éstas.

e Con quién vives:

e Parentesco/relacion con la persona cuidada

e Familia/amigos en relacion con la persona cuidada (hermanos, vecinos,
etc.)

e Cudndo se le diagnosticd la enfermedad. Desde cudndo lo estds
cuidando (aproximadamente).

1. sCudl es tu idea del cuidado? 3Qué piensas acerca de cuidar a ofra
persona? 3Qué crees que es lo mds importante que tU le das a esta
persona? 3Coémo vives tU el cuidado de esta persona? 3Qué crees que
piensan los demds de lo que haces? gSentimientos?

2. 5Como has llegado tU a hacerte cargo del cuidado de esta persona?
sPor qué lo has hecho? 3Qué crees que es lo mds importante en
relacién con el cuidado de otra persona?

3. 3Qué dificultades te has encontrado al asumir el cuidado de esta
persona en tu dia a dia? 3Qué has echado de menos? 3Qué ha sido lo

mas dificil?
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2Qué apoyos has tenido para hacerlo? 3Qué personas te ayudan en el
cuidado de esta persona? 3De qué forma lo hacen?

- Cuando no puedes encargarte tU 3quién asume tu papele sComo te
sientes cuando dejas a ofra persona ocuparse de tus tarease sCon
quién te sientes mdas segura? 3En quién confias plenamente para que

cuide de esta persona?

- 3Qué apoyos tienes cuando esta hospitalizado y cudles fienes cuando
estd en casa? 3Como valoras la ayuda profesional sanitaria —en casa y

en hospital-¢

- 5Cuentas con apoyo de la Ley de Dependencia? 3Qué tipo de apoyo
te ha proporcionado la Ley2 3Como has conseguido este apoyo?

2Quién fe ayudo a gestionarlo?

sDe qué te sueles encargar cuando cuidas a esta persona? zQué
tareas asumes y como lo haces? 3Como te organizas?
- scomo crees que percibe tu apoyo el/la enfermo/a? 3a qué crees

que le da mds valore

- 5qué tareas puedes dejar a ofras personas cercanas? 3Qué personas
tienes a tu alrededor que estdn dispuestas a asumir ciertas tareas y que

lo hagan bieng

- 3Qué diferencias encuentras con respecto a tus tareas cuando estd

hospitalizado y cuando estd en casa?

- 3cO6mo os organizdis las personas que participdis en el cuidado de esta

persona? 3Como definirias vuestra relacion?

sDe qué forma ha repercutido en tu vida el hecho de hacerte cargo
del cuidado de esta persona2 3Cémo ha cambiado tu vida - suenos,
estados emocionales, etc.-2 3De qué forma te ha afectado en tu vida
familiar y laboral?2 zHas dejado de ftrabajar para cuidar de esta
persona? zQué piensa tu familia (pareja, hijos, etc.) acerca de lo que
haces? 3de qué forma te apoyan?

2Como describirias a tu familia2 zUna familia con unos valores y

creencias fuertemente arraigadose zUna familia tradicionale zUna

——
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familiac convencional¢ sUna familia con valores tradicionales
relacionados con una educacion religiosae zUna familia moderna?
sUna familia liberal?

2Cudl es tu idea de la familia “ideal”2 sComo dirias que funciona tu
familia? zRepresenta tu ideal de familia? zReacciondis bien ante los
imprevistos? gHay buena organizacion? zSientes que todos te apoyan
por igual?

sSientes que te valoran? 3Crees que tiene valor lo que realizas? sComo

definirias los que haces? sPor qué lo haces tU?
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8.2. Anexo 3. indice de Barthel

m Servicko Andaluz de Salud

Pt T CONSEJERIA DE SALUD

Nombre Fecha
Unidad/Centro N° Historia

AUTONOMIA PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA —-BARTHEL-

Poblacidn _diana: Poblacion general. Se trata de wun cuestionario
heteroadministrado con 10 items tipo likert. El rango de posibles valores del
Indice de Barthel esta entre 0 y 100, con intervalos de 5 puntos. A menor
puntuacion, mas dependencia; y a mayor puntuacion, mas independencia. Ademas,
el indice Barthel puede usarse asignando puntuaciones con intervalos de 1 punto
entre las categorias — las posibles puntuaciones para las actividades son 0, 1, 2, 0
3 puntos — resultando un rango global entre 0 y 20. Los puntos de corte sugeridos

por algunos autores para facilitar la interpretacién son:

- 0-20 dependencia total

- 21-60 dependencia severa

- 61-90 dependencia moderada
- 91-99 dependencia escasa

- 100 independencia

Anexos

Comer
Capaz de utilizar cualquier instrumento necesario, capaz de desmenuzar la
10{independiente comida, extender la mantequilla, usar condimentos, étc, por si solo. Come en un
tiempo razonable. La comida puede ser cocinada y servida por otra persona
§ Para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla, étc, pero es capaz de comer
5 | Necesita ayuda
solo
0 | Dependiente Necesita ser alimentado por otra persona
Lavarse — banarse —
Capaz de lavarse entero, puede ser usando la ducha, la bafiera o permaneciendo
5 |Independiente | de pie y aplicando la esponja sobre todo el cuerpo. Incluye entrar y salir del bafio.
Puede realizarlo todo sin estar una persona presente
0 |Dependiente MNecesita alguna ayuda o supervision
Vestirse
Capaz de poner y quitarse la ropa, atarse los zapatos, abrocaharse los botones y
10 | Independiente | colocarse otros complementos que precisa (por ejemplo braguero, corsé, etc) sin
ayuda)
5 | Necesita ayuda | Pero realiza solo al menos la mitad de las tareas en un tiempo razonable
0 |Dependiente
Arreglarse
Realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda. Incluye lavarse cara y
5 | Independiente | manos, peinarse, maquillarse, afeitarse y lavarse los dientes. Los complementos
necesarios para ello pueden ser provistos por otra persona
0 |Dependiente |Necesita alguna ayuda
Deposicion
10 | Continente Ningtin episodio de incontinencia. Si necesita enema o supositorios es capaz
de administrarselos por si solo
5 | Accidente ocasional | Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas o supositorios
0 | Incontinente Incluye administracion de enemas o supositorios por otro
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Miccion - valorar la situacion en la semana previa -

Ninguln episodio de incontinencia (seco dia y noche). Capaz de usar cualquier

10| Continente dispositivo. En paciente sondado, incluye poder cambiar la bolsa solo

5 Accidente ocasional | Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas o supositorios

0 Incontinente Incluye pacientes con sonda incapaces de manejarse

Ir al retrete
Entra y sale solo. Capaz de quitarse y ponerse la ropa, limpiarse, prevenir el
manchado de la ropa y tirar de la cadena. Capaz de sentarse y levantarse de la

10 | Independiente taza sin ayuda ( puede utilizar barras para soportarse). Si usa bacinilla (orinal,
botella, étc) es capaz de utilizarla y vaciarla completamente sin ayuda y sin
manchar

5 Necesita ayuda Capaz de manejarse con pequena'ayuda en el equn!t_:no, quitarse y ponerse la
ropa, pero puede limpiarse solo. Adn es capaz de utilizar el retrete.

0 Dependiente Incapaz de manejarse sin asistencia mayor

Trasladarse sillon / cama

Sin ayuda en todas las fases. Si utiliza silla de ruedas se aproxima a la cama,
15 | Independiente_| frena, desplaza el apoya pies, cierra la silla, se coloca en posicién de sentado en
un lado de la cama, se mete y tumba, y puede volver a la silla sin ayuda
10 | Minima ayuda Incluye supervision verbal_u pequefia gyuda fisica, tal como la ofrecida por una
persona no muy fuerte o sin entrenamiento
Capaz de estar sentado sin ayuda, pero necesita mucha asistencia (persona fuerte
5 Gran ayuda ,
0 entrenada) para salir / entrar de la cama o desplazarse
0 Dependiente MNecesita gria o completo alzamiento por dos persona. Incapaz de permanecer
sentado
Deambulacion
Puede caminar al menos 50 metros o su equivalente en casa sin ayuda o
) supervision. La velocidad no es importante. Puede usar cualguier ayuda
15 | Independiente . o e
(bastones, muletas, étc...) excepto andador. Si utiliza protesis es capaz de
ponérselo y quitarsela soélo
E supervision o pequefia ayuda fisica (persona no muy fuerte) para andar 50
e metros. Incluye instrumentos o ayudas para permanecer de pie (andador)
5 Ln::mgndd;eme En 50metros. Debe ser capaz de desplazarse, atravesar puertas y doblar esquinas
solo
ruedas
0 Dependiente Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro
Subir y bajar escaleras
10 |Independiente Capaz dt_a subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision. Puede utilizar el apoyo
que precisa para andar (bastdn, muletas, étc) y el pasamanos
5 Necesita ayuda | Supervision fisica o verbal
0 Dependiente Incapaz de salvar escalones. Necesita alzamiento (ascensor)
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8.3. Anexo 4. Consentimiento Informado

Documento de consentimiento informado

LOS CUIDADOS EN LAS REDES DE APOYO SOCIO FAMILIAR DESDE LA
PERSPECTIVA DE GENERO. UNA MIRADA ENFERMERA

1. INFORMACION

Se le propone participar en un estudio cientifico para conocer las redes de
apoyo socio familiar que usted posee o de la que forma parte como

cuidador/a.

El objetivo de este estudio de investigacion es conocer sus sensaciones y
opiniones con respecto a cémo su familia o familiares, amigos/as y
conocidos/as y todo aquel que en algin momento participe en la gestion de
su enfermedad crénica, en dia a dia y en los procesos de reagudizacion que

usted sufre que le obligan a pasar temporadas en el hospital.

Para ello requerimos su participacioén, la cual consiste en la realizacién de una
entrevista. Las preguntas de la entrevista tratardn sobre datos personales del
tipo: edad, sexo, con quién vive, quién realiza los cuidados, cOmo es su

relacién con las personas que le rodean, etc.

La participacion en este estudio no conlleva ningun riesgo, siendo la
informacion obtenida de gran interés para aumentar el campo de

conocimiento y de actuacién acerca de las redes de apoyo socio familiar.
El trabajo de campo se realizard en el Hospital San Juan De Dios del Aljarafe.

Solicitamos su consentimiento informado para la participacion en el estudio:
“Los cuidados en las redes de apoyo socio familiar desde la perspectiva de

género. Una mirada enfermera”.
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2. OTROS ASPECTOS QUE USTED DEBE CONOCER

e Las personas encargadas de esta investigacion se comprometen a
proteger y a custodiar los datos que usted no proporcione.

e Bagjo ningun concepto se revelard la identidad de las personas que
participan en el estudio.

e Los resultados obtenidos en este estudio podrdn ser divulgados a la
comunidad cientifica, bien en forma de comunicacién, pdster, ponencia
o conferencia o bien en forma de publicaciéon en revista cientifica.

e Si usted antes de firmar este documento desea mds informacién, no

dude en pedirla.

3. CONSENTIMIENTO

Mayor de edad, declaro que:

- He sido informado/a de la naturaleza del estudio, asi como de la ausencia
de riesgos por participar en el mismo.

- He sido informado/a de mi derecho a retirar este consentimiento cuando
lo estime oportuno, sin necesidad de justificar mi decision y sin que ello se
derive ninguna consecuencia adversa a mi persona.

- He comprendido perfectamente todo lo anterior y doy mi consentimiento
para realizar la entrevista.

- Puedo retirar este consentimiento cuando lo desee en cualquier momento

de esta investigacion y abandonar mi colaboracion.
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8.4. Anexo 5. Autorizacion de la Direccion de Enfermeria del HSJDA.

Direccién de Enfermeria. Hospital San Juan de Dios del Aljarafe.
Av. San Juan de Dios, s/n.

41930 Bormujos (Sevilla)

Soy Rocio Romero Serrano enfermera y antigua trabajadora de este hospital.
Actualmente ejerzo como profesora en el Centro Universitario de Enfermeria.

“San Juan de Dios” en Bormujos (Sevilla).

Cuando contactamos la Ultima vez yo estaba cursando el Mdaster Oficial por la
Universidad de Sevilla, y el motivo de este escrito fue pedir permiso para la
realizacion de las entrevistas que necesita realizar para el Trabajo Fin de Mdster
(TFM). Actualmente estoy realizando la Tesis Doctoral y el motivo es el mismo,
necesito continuar realizando las entrevistas. Les adjunto el del PEIBA, que me

da el visto bueno para realizar el estudio en su Centro.

El perfil de los/las pacientes, para el estudio, es que sean cronicos y que estén
incluidos en el Plan Comparte. Previamente se les informard a los y las
pacientes de el motivo por el que son seleccionados/das y se les entregard un
consentimiento informado que les explica que tienen total libertad para

participar en la investigacion.

Esperando me sea concedido el permiso, me despido de usted

agradeciéndole su atenciéon

Sevillaa 11 de marzo de 2015

Firmado. Rocio Romero Serrano

V° B° de la Direccion de Enfermeria.
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8.6. Anexo 7. Permiso a la Direccion /Gerencia del HSJDA

/=N HOSPITAL
A " SANJUAN DE DIOS Wi

JUREA TE RRONTWIA DEL ALJARAFE MR
CONSORCIO SANITARIO PUBLICO DEL ALIARAFE

AUTORIZACION DEL CENTRO

D. Joseba Barroeta Urquiza, en calidad de Director Gerente del Hospital San Juan de Dios del Aljarafe,
manifiesta que:

AUTORIZA

la presentacion del proyecto de investigacién titulado Los cuidados en las redes de apoyo socio
familiar desde la perspectiva de género. Una mirada enfermera 2 los investigadores que se detallan
a continuadidn, y cuyo investigador principal es D. / Dita

Roclo Romero Serrano

D. / Dia. con DNI:

D. / Dia. con DNI:

0./ Difa. con DNI:

D. / Dna. con DNI:

Este proyecto se presenta a la convocatoria a la realizacidn de proyectos de investigacidn

de fecha publicada en 2

La autorizacion del proyecto queda supeditada a que se obtenga el informe favorable por parte del
Comité Etico de Investigacién de Centro, ya que actualmente se encuentra en trdmite de evaluacion.

Y para que asi conste firma la presente en Bormujos, a 1de septiembre de 2014,

-~
g )

A e Y S
Flrmados Joseba Barroeta Urquiza
Director Gerente

Hospital San Juan de Dios del Aljarafe
Consorcio Sanitario Plblico del Aljarafe
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8.7. Ejemplo de entrevista cualitativa transcrita.

(E): Bueno Diana, pues lo que ya te he comentado. Que me llamo Rocio, que soy
enfermera, que formas parte del perfil que yo he seleccionado para el estudio que
estoy haciendo para mi tesis doctoral, que es sobre las redes de apoyo socio
familiares en pacientes crénicos dependientes con perspectiva de género y...nada, yo
te voy a hacer unas preguntas, al principio muy sencillitas, porque son para sacar tu
perfil socio demogrdfico, y después...un poco mds extensas, en el sentido de que 10 ya

me tienes que contar tus vivencias y tus experiencias.

(E): Quiero que me digas qué edad tienes y el Estado Civil en el que te encuentras

ahora mismo.

(D): Pues soy casada y tengo treinta y tres anos.
(E): Eh, {Qué has estudiado?

(D): Relaciones laborales.

(E): Y actualmente, ;ja qué te dedicas?

(D): Pues, actualmente...pues cuando...vamos, cuando estoy y cuando no estoy.
Cuando estoy frabajando y cuando no estoy trabajando. Fundamentalmente, yo a lo

que me dedico es a cuidar a mi familia.

(E): ¢Tienes hijos?

(D): No.

(E): Y ¢{Con quién vives actualmente?

(D): Pues, con mi marido.

(E): Con la persona a la que cuidas, ; Qué parentesco tienes?

(D): Es mi madre. Mi madre vy...bueno, también...mi tio, mi Manolillo mayor, que vive
con ella y mi padre pues también cuando...lo necesita. El es muy...menos
dependiente, pero...también a lo mejor...tener estudios y demds, pues, hay muchas

cosas en las que no se desenvuelven muy bien, entonces pues necesita también...

(E): Vale. Ahora me gustaria que me contases asi un poco, la familia que tienes
alrededor en relacidon con la persona a la que cuidas. Un poco, todas aquellas

personas que formdis parte de ese nicleo familiar.
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(D): Pues la familia, pues nada. Como ha comentado...mi madre...somos una
familia...pequena. Y...el nUcleo familiar pues es...mi madre, mi padre, mi tio y...mi
marido, mi...mi primo, que ahora también...nosotros somos un punto...de apoyo
importante para él porque se ha quedado...huérfano. Y...bueno, ese es el nicleo
familiar mds cercano. Después, pues bueno, la familia de mi padre muchas veces
también...colabora, dentro de sus posibilidades, pues también...cuando los
necesitamos pues...estdn ahi. Pero claro, las cosas de...de puertas a dentro es de
don...yo no soy persona gque me guste tampoco... molestar...a nadie y estar
constantemente...pido... ayuda...cuando...enteramente cuando puedo resolver...el
problema. Si no pues intento...en el nlcleo familiar mds cercano, pues

intento...resolverlo, claro.

(E): Eh...Yo quiero que t0 me digas, ;Qué es lo que piensas ti del cuidado? ;Cudl es tu

idea del cuidado? ;Qué significa para ti cuidar?

(D): Pues para mi cuidar bdsicamente...lo que ha sido para mi...pues entregar todo,
toda mi vida. Porque yo siempre...he conocido a mi madre...mala. Y...y siempre, pues

estar pendiente de ellg, lo que necesitara y...lo que necesitara la familia.
(E): ¢Qué piensas t0 acerca de cuidar a otras personas?

(D): 6Que no sean...mi familia?

(E): O tu familia. ;Qué es lo que 10 piensas acerca de cuidar?

(D): Hombre, yo fundamentalmente...mmm...mis creencias religiosas y las creencias de
mi familia, pues...entfendemos...tenemos una serie de valores, en los que
fundamentalmente, pues lo que prima es...la dedicacién por completo. Que no tiene
por qué ser, hay perdonas que no son...creyentes y también tienen esta dedicacién.

Pero...nosotros somos creyentes y...y lo entendemos de esta manera.

(E): ¢TU qué piensas que es lo mds importante que tU le das a la persona que tU cuidas?
Para ti, lo mdas importante, lo que t0 valoras mds positivamente de lo que le das, ;qué

es?

(D): Hombre, pues yo creo que...que levanta el teléfono y...sabe que estoy ahi. Para lo

gue sea y...incondicional.

(E): Y 4TO como lo vives? ;TU qué piensas que piensan los demds acerca de lo que t0

haces?
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(D): Yo creo que lo valoran. Porque yo me siento...gracias a Dios yo tengo un circulo y
lo hemos podido comprobar en estos dias y en muchas, muchas ocasiones. Tengo un
circulo de gente que me rodea, de amistades, de...y yo me siento valorada y

protegida por ellos, también.

(E): ¢TO cémo has llegado a hacerte cui...a hacerte cargo de tu madre? ;Cémo has

llegado a cuidarla? ;Cémo llegaste a esta situacion? ;Por qué lo has hecho?

(D): Pues...no lo sé. Las circunstancias fueron asi, yo soy hija Unica y...bueno, tampoco
me he planteado mucho si tenia que ocuparme o...no tenia que ocuparme, si No

que...yo...lo he asimilado como algo natural y...ya estd.
(E): ¢ Qué dificultades te has encontrado?

(D): Dificultades, vamos a ver. Animicamente, hay veces que no...no siempre estd uno
como...porgue para esto se necesita mucha fortaleza y después...bueno, dificultades,
pues...de todo tipo. Yo soy una persond...mm...que Nno me paro...por nada ni ante
nada. Mm...Bicheo, voy, busco, miro...muchas veces aqui en el hospital digo que me
van a poner de pesd, que es que voy veinte veces al mostrador y pregunto y miro y
bajo y subo vy...pero...bueno...burocrdticamente muchas veces te encuentras
limitaciones que no...no sabes coémo resolver. Aungue...también tengo que decir que
nosotros...mm...verds, todo lo, lo que hemos solicitado, si ha sido alli en el pueblo...si
ha sido aqui en el hospital...Nos han...nos han ayudado...y nos han atendido...y nos

han...denfro de todas las trabas y dificulfades que tienen todas estas cosas.
(E): ¢Qué es lo que has echado de menos?

(D): De menos, pues...hombre, a nivel personal pues...que tienes que dejar muchas
cosas. Yo...tengo a mi marido, nosotros nos llevamos muy bien...econdmicamente
estamos bien. Me duele muchas veces mds por él que por mi porgue...muchas veces
pues no podemos a lo mejor...vigjar, que a nosofros nos gusta
o...salir...enfrar...tenemos muchos amigos, pues a lo mejor, quedamos con los amigos
y después resulta que hay que decirles —Pues mira, que resulta que no vamos
porque...esto, aquello o lo otro. Y a nivel personal, trabajo, mm...el trabajo incluso
también de mi marido. El trabajaba en una empresa...le cambiaron el puesto de
frabajo, lo cambiaron a Algeciras y...le dijo que no iba. Entonces...muchas veces te
duele mds por los demds que por ti. Y, a nivel personal, pues tienes que dejar muchas
cosas. Pero...yo tengo muy clara una cosa, que si no...si no lo hiciera asi, yo tampoco

seria feliz. Entonces, no puede ser de ofra manera.

(E): ¢Qué apoyos tienes?
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(D): Pues apoyo, hombre. Principalmente, de la familia, zno% Siempre no, no estamos
todos...igual...de bajos, 3no0? Unas veces estdn uno mds y ofras veces menos pues, en

el entorno familiar por lo menos se, se apoya. Y después, pues eso.
(E): ¢ Qué personas te ayudan a cuidarla?

(D): Pues fundamentalmente hombre, lo mds bdsico...mi familia.
(E): Y ¢.C6émo lo hace?

(D): pues lo hace...él lo hace...dentro de que es una persona que...las personas de
campo normalmente son personas brutas. Pero después él lo hace...vamos, que él lo

hace con carino y lo hace...

(E): Cuando t0 no puedes encargarte, dejas a tu padre, ;no? Y t0 ;Cémo te sientes

cuando le dejas a otra persona las tareas que tU crees que son tuyas?

(D): Mm...Pues nada, yo siempre...porque...siempre estoy con el teléfono, “-Papd, sle
has hecho esto? Papd, szLe has hecho lo otro? —Que si, que se lo he hecho que..."” Ayer
mismo, pues nada, llamé tres veces “- sLe has quitado el parche? sLe has hecho el

andlisis? zLe has hecho...2” Y ya estd. Teléfono arriba, teléfono abajo.

(E): Y t0, ;Con quién te sientes t0 mas segura? ;En quién confias t0 plenamente cuando

10 no estas?

(D): Pues hombre, en él. Mi marido también me da mucha seguridad porque...bueno,
nosotros llevamos juntos muchos anos y él sabe cémo funciona todo lo de mi casa.
Cdémo funciona mi madre, porque mi madre es muy quejica. Mi tio, mi tio...A pesar de
gue es una persona mayor...él se queda aqui con ella y yo sé que él le da su comida,

le da su medicing, le da...

(E): Cuando estd hospitalizada, ella, y cuando estd en casa, ;Qué diferencias notas?
(Qué apoyos tiene...qué dificultades tiene...? Aqui 10, con la ayuda profesional,
¢Coémo la valoras t0 en casa y cémo la valoras aqui? ;Qué diferencias encuentras 10

entre casa y el hospital?

(D): Hombre yo, cuando ella estd...mmm...mds inestable, prefiero que esté en el
hospital. Porque, mm.... En casa estoy descontrolada y no hay manera de confrolarla.
Entonces, para mi cuando ella estd mds inestable, me ofrece mds seguridad que esté
en el hospital. Aunque...para nosotros sea mds...trajin, mds...tener que ir...tener que
venir...ellos no tienen coche, entonces... uno de los principales problemas también es

que, yo tengo que estar siempre dando vigjes, yendo por ellos...frayéndolos...Ellos, se
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quedan, pero yo tengo que ir, fengo que traerlos, tengo que...Que en ese aspecto
tampoco son muy...auténomos...la combinacién de autobuses muchas veces...no te

viene bien...a la forma en que 1U tienes pensado hacerlo y...

(E): ;Tenéis Ley de Dependencia?

(D): Si.

(E): ¢ Qué tipo de apoyo os ha ofrecido?

(D): Ella tiene concedida una...dependencia severa de grado dos.
(E): Vale.

(D): Y lo que tiene es...prestaciéon econdmica.

(E): Vale.

(D): Porque, ahora mismo ella es...bueno, cada vez va siendo mds dependiente.
Pero...ella es una persona semi-dependiente. Ademds...con una cosa...favorable que
es que, como ella no fiene ninos pequenos, ni tiene...ella hace hasta donde puede.
Entonces, es semi-dependiente. Hay que ayudarla, pero hay ciertas cosas que puede
hacer y que es conveniente dejarle hacer. Entonces, nosotros, cuando le concedieron
la ley de la dependencia, cuando tU tienes la...la prestacion...los cuidados de la
persona que fiene...la persona viene y la asea, la lava, la...Pero la persona no se va a
poner alli, tres horas a mirar cdmo ella necesita una hora para lavarse la cara o lavarse
las manos. Va y se lo hace. Porque ese es su trabajo. Pero a ella lo que le interesa no es
que se lo hagan, es que lo haga hasta donde pueda. Aungue tU te tengas que llevar,

con los brazos cruzados mirando cémo lo hace una hora.
(E): Esta ley, ;quién os ayudé a buscarla? ;Coémo la conseguisteis? ;Te ayudé alguien?

(D): Pues nada, nosotros...tuvimos una noticia de...de la asistencia, y yo fui a...a
asistencia social, a fravés de la asistenta social, pues ella...rellenando la solicitud y se

encargaron de...

(E): Estupendo. Eh...T0 me has dicho que 10 la...td, cuando estds con ellas ;Qué tareas

asumes? ;Qué tareas haces t0? ;Coémo te organizas? Cuéntame.

(D): Pues fundamentalmente... lo que ella...necesite. Muchas veces pues...es
cuestiones de...banco...documentacidon que tenga que entregar...que rellenar...lo

que seavy...las tareas de...del hogar.

(E): Vale. ;Coémo crees que ella percibe tu ayuda?
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(D): Para ella fundamental.
(E): ¢TO qué crees que ella valora mds?
(D): Hombre ella sabe que...que yo estoy ahi, 3no? Ella levanta el teléfono y no...

(E): T0, de todas las tareas que haces, cuando dejas alguna a alguna persona
cercana, ;Cudles son las que tU te quedas con mds tranquilidad dejandosela a otra

persona?

(D): Yo normalmente...ella lo sabe, hasta que...no he terminado la Ultima...no me voy.
Yo amanezco todos los dias, y mira porque mi marido viene del trabajo muy tarde y
me gusta estar con él, pero yo amanezco todos los dias a las cinco, cinco y media
estoy yo levantada. Porque yo hasta que no...ellos no almuerzan...recojo, dejo la
cocina recogida...las cosas recogidas...y ya sé& que lo que van a hacer por la tarde
pues... estar alli viendo el televisor...y después la cena, si ella no estd peor...ellos se
apanan bien porque comen ya algo mds ligerito y dejan...a lo mejor de fregar para el
otfro dia en la manana. Entonces también me dejan a mi, el espacio de la tarde, pues

también, sno?2 Para dar un paseo...o salir, entrar o lo que sea.

(E): Las personas que estan...alrededor de ella, me has comentado a unas cuantas
personas, ;Cémo os organizdis? ;Como definirias 10 la relacién que tenéis entre

vosotros para cuidarla a ella?

(D): Bien...Nosotros, tenemos asimilado que hay que...que hay que estar con ella.
Antes, cuando estaba mejor pues ella, estaba a lo mejor...si iba a desayunar pues iba
sola o lo que seq, pero ahora ya...bdsicamente no la dejamos nunca sola. Cuando no
estd uno estd ofro. Si mi tio sabemos que sale a desayunar a las once, pues estd mi
padre. Cuando mi tio... Llega, pues él sale a dar una vuelta, por ahi por el pueblo
y...cuando estoy yo pues...se van los dos, si no me tienen que ayudar a...hacerle algo
de mds fuerza que yo no...pueda o...Ella tiene su...el servicio de teleasistencia que
desde aqui quiero decir que es maravilloso. Pero no, no ya para la persona que lo
fiene, si no para el familiar. Porque el familiar muchas veces cuando...se ponen
enfermos, cuando...no encuentras tu teléfono, porque te pones nervioso. Da la
casualidad de que aquel dia, a lo mejor donde lo tienes apuntado te lo has
llevado...no...y llamas al servicio de teleasistencia y te lo resuelven todo. Estdn
pendientes...lo llaman....lo felicitan....y yo no he visto mds alegria que le dan, seh? Es
un servicio buenisimo, buenisimo. Ella se puede dejar el botdn y le llama “la medalla
del perpetuo socorro”, porque...sabe que en momento en el que le dé al botdn...Ella

no estd nunca sola, pero la persona que estd sola, es una seguridad muy grande,
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porque sabe que en el momento en el que le dé al botdn, tiene a su médico, le
localizan a la persona...le...vamos, maravilloso. Y a la misma vez le voy a poner una

queja también, para que esto quede fijado ahi.
(E): Muy bien, si, ponla ponla.

(D): Si, porgque, mm...nosotros tuvimos que adaptar el cuarto de bano porque ellos
viven en una casa...de pueblo, mds antigua. Entonces, tenia, el cuarto de bano lo
tenia en...en el corral, lo que se llama el corral. Entonces pues, tenia que salir fuera de
la casa para entrar al cuarto de bano. Ella, por motivos de movilidad y después
también porque...en invierno, salir, con el frio, en fin...tuvimos que adaptar el cuarto
de bano, hacerlo con una puerta por dentro, ponerlo adaptado a la ducha...las
barras, todo eso. Tuvimos que gastarnos un dinero, dinero que ellos prdcticamente no
tienen, porque ellos lo que cobran los dos es una pensidn pequeia. Mi madre lo que
cobra es una pensidn no contributiva, mi madre tiene jubilacién, pero pequena.
Tuvimos que gastarnos un dinero...hace tres anos, tres anos que tenemos presentada
la solicitud, los presupuestos, las facturas...todo, porque eso lo tuvimos que presentar
todo. Ya cuando yo fui a solicitarlo, ya la asistencia me lo advirtid, dice “-Si lo
necesitas, tienes que hacerlo porque, mientras que viene y no viene o si te viene
concedido o no te viene, lo necesitas, lo tienes que hacer”. Sacamos el dinero de
donde, de donde pudimos, lo hicimos...Y bueno, estd hecho, estd pagado, estd...Pero
llevamos tres anos con todos los papeles enviados, me requieren los papeles una y ofra
vez, una y otra vez. Se vuelven a enviar los papeles, porque estd todo enreglay ala
fecha en la que estamos no sabemos nada. Son ayudas para personas que o
necesitan, entonces...y para cosas bdsicas. Y yo veo...yo voy por el pueblo y veo, es
verdad que estamos en una situacién dificil, que...no es como antes que se daban
ayudas por...pero es que es para una necesidad bdsica. Y yo voy por el pueblo y yo
veo los carteles en el pueblo, de las casas, de “Se rehabilita el techo, se rehabilita el
techo”, que no sé qué. Que por supuesto gue, que son cosas también que se
necesitan pero que fienen que mirar que...tendrdn que tener unos criterios de
prioridad. Yo no sé cdmo funciona, yo lo que sé es que nosotros llevamos tres anos con

la solicitud hechary...

(E): Y no ha llegado nada.

(D): Asi que nada, ahi queda también...
(E): Reflejado.

(D): Reflejado.
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(E): Eh...vamos a acabar. Yo quiero que, antes ya me has contado un poco, ;no? Pero
yo quiero que de una manera...bueno, como t0 creas mdas oportuno, me digas de qué
forma ha repercutido en tu vida, el hecho de que cuides...de hacerte cargo del
cuidado de ella. Cémo ha cambiado tu vida, tus suenos...tus estados

emocionales...coémo te ha afectado a tu vida familiar, laboral...etc.

(D): Pues...ya lo hemos hablado un poco, sno? Yo siempre, siempre he tenido asumido
que...porque lo he vivido desde siempre, la enfermedad de...de ella, 3no0%?,
fundamentalmente. Y mi...mi tio, también ofro hermano soltero de ella que también
vivia...con ella, también yo me ocupaba...me ocupaba de él, 3no2 Claro, cada vez
va requiriendo...mds dedicacion y por lo tanto, pues menos tiempo que puedo
dedicar a mi...para mi. Y nada, familiarmente pues...con mi marido nosotros no... no
tenemos problema ninguno. El lo tiene también asimilado. Pero bueno, dejas de hacer

muchas cosas que te gustaria, gno? Y...pero bueno.

(E): ¢TU qué piensas que creen los que estdn alrededor tuyo de esto? ;Como crees...?

por ejemplo, ;Qué crees t0 que piensa tu marido? ;Te apoya?

(D): Si, yo creo que él también tiene asimilado que...para él ella es como si fuera una
madre...que lo hace con agrado. Que no...que no lo...hombre, le gustaria poder,
claro, tener...mayor independencia...ir a un vigjito...un...poder salir, poder estar

franquilo pero que no...

(E): ¢TU has renunciado a algin sueno? ¢Has renunciado a tu trabajo, a tu vida

personal, profesional...en algo?

(D): Hombre, tienes que...claro, tienes que dejar...fundamentalmente, hombre, el
tema del frabajo. Ella se pone mala un dia si y otro no. sCdmo explicas tU eso en una
empresa? La empresa lo que quiere es que tU vayas todos los dias, cumplas con tu
frabajo y...Entonces pues...profesionalmente, hombre...no puedes desarrollar...como

a ti te gustaria, sno? Pero bueno. 3 Qué mds cosas quieres que te cuente?

(E): Muchas gracias Diana, esto ha sido todo.
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