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RESUMEN

Como define Marie Francoise Colliere(1993):

“El  cuidado, mantener la vida
asegurando la satisfaccion de un conjunto de
necesidades  indispensables para la  vida, es
probablemente una de las funciones humanas de
mayor importancia vital, sin embargo cuando se
naturaliza y vincula a las mujeres se convierte en

factor de injusticia y desigualdad”

El cuidado es considerado como una actividad cotidiana
relacionada con los valores y las costumbres, tradicionalmente

asumido por las mujeres de la familia.

Las personas cuidadoras de familiares dependientes
mayoritariamente son mujeres, soportando una gran carga en
distintas areas por el proceso de dependencia y enfermedad de

su familiar, lo hacen de forma casi andénima, casi imperceptible...

Este cuidado, invisibilizado y desvalorizado, en su
ejercicio dia a dia va generando en las personas cuidadoras
unos efectos, que en ultima instancia la pueden hacer claudicar.

El efecto del cuidado en las personas cuidadoras: "la
sobrecarga"”, ha sido en muchas ocasiones, denominado vy
evidenciado en la literatura cientifica, pero se hace necesaria una
profundizacién y aproximacion a las areas que la conforman y le
dan cuerpo para una mejor y mas aproximada prevencién e
intervencion.
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Este estudio se centra en la descripcién y analisis dela
calidad de vida en sus dimensiones fisica y mental mediante el
SF12y de la sobrecarga, medida a través del Caregiver Strain
Index (CSI) (Betsy Robinson, 1983), validado en Espafa por
Sergio LOpez Alonso y M@ Sol Moral Serrano en 2005 como
indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC), analizando tanto la
sobrecarga total, como la sobrecarga en cada una de sus areas,
emocional, fisica, de relaciones, familiares y socioeconémica;
identificadas en este estudio y manifestada y sentida por las

personas cuidadoras de familiares dependientes.

Los principales objetivos del estudio son, realizar una
aproximaciéon a la sobrecarga manifestada y sentida por las
personas cuidadoras en el ejercicio del cuidado a familiares
dependientes en la ciudad de Sevilla y aportar evidencia sobre
los factores predictores de esta sobrecarga; desde un enfoque

cuantitativo y cualitativo y con una perspectiva de género.

Se ha realizado un estudio con doble metodologia,

descriptiva e interpretativa.

Se ha considerado el ambito de estudio (unidad de
observacién) la ciudad de Sevilla: familias que tienen al menos
una persona dependiente con necesidades de cuidados
domiciliarios y una persona cuidadora familiar principal, y

profesionales en contacto con ellas.

Inicialmente se realizd una revision bibliografica

literaria y en bases de datos nacionales e internacionales.

En la primera fase de analisis cuantitativo, se
realizd6 un estudio transversal descriptivo y comparativo

multifactorial a través de un cuestionario validado vy
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heteroadministrado a una muestra seleccionada por
conglomerados(centros de salud homogeneizados por nivel
socioecondmico-clase social, para lo cual se utiliz6 el indice
sintético socioecondmico editado por la Consejeria de Salud en
2010) de personas cuidadoras familiares de personas
dependientes: la muestra final, asumiéndose un error del 5%
resultdé una muestra de 405 personas cuidadoras familiares de
personas dependientes por conglomerados; la tasa de no
respuesta fue del 19% por lo que se obtuvo una muestra final

de 328 personas.

Los criterios de inclusién fueron: Ser mayor de edad,
llevar como persona cuidadora principal al menos un afio, y estar
cuidando a su familiar dependiente en el momento en el que se
le realizaba la entrevista. Se excluyeron las personas cuidadoras
cuyo familiar dependiente fallecié en el primer semestre de
2010.

Se midieron las siguientes variables:

Variables Dependientes: Calidad de Vida relacionada
con la Salud fisica (SF12), Calidad de Vida relacionada con la
Salud mental (SF12), Sobrecarga total (IEC), Sobrecarga fisica,
Sobrecarga emocional, Sobrecarga relaciones familiares, vy

Sobrecarga socioecondmica.

Variables Independientes y de control: estrategias de
provision de cuidados, tipo de prestacion solicitada derivada de
la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacién de dependencia, del Plan de Apoyo a las
Familias Andaluzas y otras, edad, sexo, estado civil, nivel de
formacion, nivel socio econdmico, situacién laboral, dedicacién

en horas al trabajo remunerado, relacién de parentesco con la
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persona cuidada, convivientes, tiempo dedicado al cuidado,
tiempo que lleva cuidando, ayuda que recibe familiar y/o
institucional, sexo persona cuidada, edad persona cuidada,

obligacién de modificar situacidn laboral por el cuidado.

En el analisis estadistico descriptivo se realizaron
comparaciones entre variables usando los estadisticos
habituales. Para el analisis multivariante se ejecutaron analisis
de correlaciones entre variables cuantitativas, ANOVA de una via
para comprobar la existencia de diferencias entre una variable
con mas de dos grupos y una cuantitativa que presenta una
distribucién normal, analisis no paramétricos como la prueba H
de Kruskal Wallis y U de Mann Whitney en variables que no
presentaban normalidad y el valor de Chi Cuadrado para

comprobar las diferencias entre dos variables categéricas.

Antes de aplicar la regresion lineal multiple para
conocer cuales son las variables que predicen la sobrecarga, se
comprobaron los supuestos que la técnica exige para que las

conclusiones sean potentes e insesgadas.

En la segunda fase de analisis cualitativo, han
participado 96 sujetos entre personas cuidadoras y profesionales
de la salud. Se realizaron 44 entrevistas en profundidad semi-
estructuradas a personas cuidadoras familiares de personas
dependientes, seleccionadas mediante un muestreo tedrico o
intencionado, definiéndose como criterios de segmentacion la
estrategia de cuidados, el género y el nivel socioecondmico. Asi

se determinaron 18 perfiles basicos.

Asi mismo, se realizaron 6 grupos de discusion 3 de
profesionales de la salud y otros 3 de personas cuidadoras. Los

criterios minimos de homogeneidad los proporciond el grupo
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profesional, o el nivel socioecondémico en los grupos de personas
cuidadoras. Se contemplaron como criterios de heterogeneidad
en los profesionales: el sexo, el nivel de atencidon y la poblacién

atendida.

En las personas cuidadoras fueron: el sexo, el
parentesco, el tiempo que llevan cuidando, la ayuda familiar y la

ayuda institucional.

Se procedié igualmente a una triangulacion (fuentes,
investigadoras, técnicas, disciplinas) de los resultados

obtenidos.

Tras el anadlisis, se ha llegado a las siguientes

conclusiones:

o Las personas cuidadoras de la ciudad de Sevilla,
son mujeres, amas de casa, con estudios
primarios, de una edad media de 60 afios, vy

cuidan mayoritariamente a sus padres.

o Las mujeres en el entorno familiar cuidan mas
que los hombres, y perciben y manifiestan mayor

sobrecarga derivada de los cuidados.

o La sobrecarga que la persona cuidadora siente,
percibe y manifiesta, no es solo medible desde la
totalidad, sino que se identifica ademas de esta
totalidad, desde otras cuatro areas diferenciadas e
interrelacionadas como modelos de: sobrecarga
fisica, sobrecarga emocional, sobrecarga de
relaciones familiares y sobrecarga

socioeconomica.
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o La sobrecarga de la persona cuidadora se escribe
en femenino, en femenino singular, siendo
identificada en todas sus &reas y con mayor

fuerza en las areas fisica y emocional.

o Las mujeres cuidadoras de un familiar
dependiente, muestran valores medios de calidad
de vida inferiores a los hombres, tanto en la
dimensién fisica como mental. Esta disminucion
de calidad de vida esta directamente relacionada
con la sobrecarga sentida, tanto total, como de
cada una de sus areas: fisica, emocional, de

relaciones familiares y socioecondmica.

o La edad de la persona cuidadora, el género, el
estado civil, la situacién laboral, el nivel
socioecondmico y el parentesco con la persona
cuidada, seran los factores relevantes a la hora de
la percepcion y manifestacion de sobrecarga y
afectacion en la calidad de vida de la persona

cuidadora.

o Las mujeres cuidadoras de un familiar
dependiente, identifican mas claramente, las
repercusiones del cuidado en el area fisica, tanto
en la sobrecarga como en la disminucion de su
calidad de vida en esta dimensidon, siendo las
manifestaciones de sobrecarga emocional vy
repercusiones en calidad de vida dimension
mental, mas dificiimente identificadas, al

considerarse estas Ultimas como algo habitual,
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inherentes al cuidado y efectos propios del

mismo.

o La edad de la persona cuidadora sera un factor de
proteccion positivo frente a la sobrecarga total y
negativo frente a la calidad de vida en sus dos

dimensiones fisica y mental.

o Los grados de parentesco para la asuncion de los
cuidados en la ciudad de Sevilla seran: hijas,

seguidas de esposos, esposas e hijos.

o Ser mujer e hija, supondra tener mayor
sobrecarga total, emocional y de relaciones
familiares, al mismo tiempo que menor calidad de

vida en sus dos dimensiones fisica y mental.

o La mujer cuidadora que trabaja fuera de casa
vera incrementada su sobrecarga, principalmente
la sobrecarga de relaciones familiares vy
disminuida su calidad de vida principalmente en la

dimensién de salud fisica.

o Las prestaciones derivadas de Ley de dependencia
de ayuda domiciliaria, asistencia a unidad de
dia/noche, y asistencia a talleres reflejan valores
mas altos de sobrecarga cuando se estan
disfrutando; y por el contrario, sera la prestacion
econdmica la que generara disminucion de la

sobrecarga.

o Supondrda un aumento de la sobrecarga vy
disminucion de la calidad de vida en su dimensidn
fisica, la prestacion de ayuda a domicilio

39

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



(sobrecarga total, emocional vy fisica), Ila
prestacion centro de dia/noche (sobrecarga total y
emocional) y la asistencia a talleres (sobrecarga

total, de relaciones familiares, y socioecondmica).

o Supondra una disminucion de la sobrecarga
(emocional) y aumento de la calidad de vida en su

dimensidn fisica, la prestacién econdmica.

o Se hace necesaria una evaluacién de las
prestaciones de ayuda, que posibilite la mejor
adecuacién de los recursos a las necesidades
reales de la persona cuidadora y familiar cuidado,
ya que recursos que estdn ideados para el
descanso, apoyo y disminucién del estrés, estan

en muchos casos provocando efectos contrarios.

o Son factores predictores que disminuyen Ia
sobrecarga total: ser ama de casa, cuidar a una
mujer y la edad de la persona cuidada (a mayor

edad menor sobrecarga).

o Son factores predictores que aumentan Ia
sobrecarga total: ser mujer, ser hija/o y recibir la

prestacion de ayuda domiciliaria.

o Son factores predictores que disminuyen la

sobrecarga fisica: la salud mental y la salud fisica.

o Son factores predictores que aumentan Ia
sobrecarga fisica: la sobrecarga de relaciones
familiares, la sobrecarga socioecondmica y la

sobrecarga emocional.

40

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



o Son factores predictores que disminuyen la sobre-
carga emocional: la prestacion econdmica y la

salud mental.

o Son factores predictores que aumentan Ia
sobrecarga emocional: la prestacidn de ayuda
domiciliaria, la sobrecarga socioecondmica, la
sobrecarga fisica y la sobrecarga de relaciones

familiares.

o Son factores predictores que disminuyen la
sobrecarga de relaciones familiares: la edad de la
persona cuidadora (a mayor edad menor

sobrecarga) y la salud fisica.

o Son factores predictores que aumentan Ia
sobrecarga de relaciones familiares: la prestacién
de talleres, la sobrecarga emocional vy Ila

sobrecarga socioecondmica.

o Es factor predictor que disminuye la sobrecarga

socioecondmica: cuidar a una mujer.

o Son factores predictores que aumentan la sobre-
carga socioecondmica: el nivel socioecondmico
bajo-medio, la sobrecarga emocional, la sobre-
carga fisica y la sobrecarga de relaciones

familiares.

o Son factores predictores que disminuyen la
calidad de vida en su dimension salud fisica: ser
jubilado/a, ser ama de «casa, disfrutar de
prestacion de centro de dia/noche por ley de
dependencia y la sobrecarga fisica.
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o Es factor predictor que aumenta la calidad de vida
en su dimension salud fisica: la prestacion

economica por Ley de dependencia.

o Son factores predictores que disminuyen la
calidad de vida en la dimension salud mental: la

sobrecarga emocional y la sobrecarga fisica.

o Es factor predictor que aumenta la calidad de vida
en la dimension salud mental: la edad de la
persona cuidadora (a mayor edad mejor calidad

de vida en dimensién salud mental).

Palabras Claves: Personas cuidadoras, familismo,
determinantes de género, sobrecarga, cansancio, calidad de

vida.
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INTRODUCCION

A lo largo de toda mi trayectoria profesional, casi en su
totalidad como Enfermera Comunitaria, en ese dia a dia en la
atencién a personas en general, a personas dependientes y a
personas cuidadoras en particular, se ha ido marcando mi
camino, y siento que se han ido sefialando ante mi, casi sin
darme cuenta, multiples y variados aspectos que han ido
adentrandose y tomando forma en mi practica y entender

profesional.

Poner el punto de mira en aquellos aspectos que son
mas relevantes, para llevar a cabo intervenciones derivadas de
un juicio clinico, juicio clinico al que llegamos por observacién,

intuicion, conocimiento...ha sido un largo camino.

Camino que, sin ilusidon y entusiasmo, sin ese "querer
comerse el mundo", sin los apoyos de compafieras/os de
profesion que ya iban por delante y se paraban un poco para
estar ahi, sin esos amigos y amigas y familia, que te consideran
sin duda "la mejor enfermera del mundo", no, no hubiera sido
posible llegar al dia de hoy, en el que aun sorprendida, estoy
escribiendo estas notas hace afios inimaginable...pero aqui

estamos.

Como profesionales, como enfermeras, tenemos un
gran privilegio, al tener a personas fragiles, enfermas,
dependientes, y como no, a todas esas personas cuidadoras que
velan por ellas, como compafieras y companeros de viaje; a mi
entender, no hay nada mas importante que el crecimiento
personal y las relaciones establecidas en este viaje, lo nutren dia

a dia.
45

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



En este caminar, se nos hace muy evidente Ia
sobrecarga que las personas cuidadoras perciben, sienten y
viven. Es a lo largo de los muchos contactos con ellas por la
cercania de nuestra practica profesional, y en el abordaje de
nuestro eje profesional "el cuidado", donde nos situamos como
profesionales, como apoyo, como referentes, como escuchas,
con cercania, con empatia...todo ello nos va dirigiendo y nos
hace establecer unas lineas de practica muy personal, al
principio imperceptibles, invisibles, pero que se van marcando
muy poco a poco, convirtiéndose tras afos en un estilo, area e

interés de investigacion propios...

El estudio, la investigacién sobre las personas
cuidadoras ha marcado los ultimos 25 ainos de mi vida y ha sido,
desde la inicial aproximacion a los diagnédsticos y el descubrir
del drea propia de conocimientos, desde donde se abrié ante mi
un inmenso mundo que permiti6 comenzar el analisis de lo
observado, de lo reflejado en la practica, de los discursos de
tantas y tantas personas, de las manifestaciones sentidas,

vividas...

Esta inquietud y necesidad de profundizacion en el
estudio de los cuidados, de los cuidados familiares, ha llevado a
numerosos investigadores e investigadoras a plantearse la
relacion que estos tienen con la dependencia de la persona
cuidada y a su vez, la sobrecarga que en la persona cuidadora

ésta genera.

A lo largo de estas ultimas dos décadas se han ido
identificando las relaciones del cuidado familiar con la
dependencia de la persona cuidada y la sobrecarga que la

persona cuidadora familiar llega a sentir, desde la expresion de
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sus emociones, hasta sus consecuencias directas en las areas
fisica, socioecondmica, laboral y de relaciones personales y
familiares, por lo que se hace necesaria una profundizacién en la
identificacion de las repercusiones que tiene este cuidado

familiar en la salud de las personas cuidadoras.

Para el desarrollo de esta investigacion hemos
enmarcado cuatro grandes &reas a través de las cuales
identificaremos donde nos situamos, como nos situamos, qué
hemos obtenido y hacia dénde caminamos. Se identifican siete

capitulos por los que iremos desarrollando la investigacion:

En un primer capitulo contemplamos el marco tedrico,
posicionandonos en la Teoria Feminista aplicada a la salud,
compartiendo las premisas de Sara Velasco, quien considera el
género como determinante de la salud y el consiguiente malestar
en las mujeres por el mandato de género, existente aun en

nuestros dias.

Seguidamente en el segundo capitulo, se desarrolla el
marco conceptual de los cuidados familiares a personas
dependientes, en el que se definen los términos basicos en los
gue se apoya esta investigacidon, con soporte de la identificacidon
del marco normativo y legal del contexto sociopolitico del
cuidado, focalizado en Andalucia, analizando el envejecimiento,
la dependencia, el cuidado y el papel de la familia y la mujer en
los cuidados. De igual forma se identifica en qué medida afecta
la actual crisis econdmica, en particular en Ley de Promocion de
la Autonomia Personal y Ayuda a las Personas en Situacién de

Dependencia (también llamada Ley de Dependencia).

Seguidamente, en el tercer capitulo, se analizan las

distintas repercusiones del cuidado en las personas cuidadoras
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familiares, desde la valoracién de la calidad de vida, la
identificacion de la sobrecarga y el abordaje de los términos e
identificacion del  diagndstico clinico relacionado con esta

sobrecarga "cansancio en el desempeno del rol del cuidador".

En un cuarto capitulo, se revisan las caracteristicas
principales de las dos metodologias utilizadas, cuantitativa y
cualitativa, para continuar con el quinto capitulo que
contempla el disefio de la investigacion, describiéndose Ia
pregunta de investigacidn, los objetivos de la misma y el disefio
utilizado, asi mismo, las técnicas de recogida de informacion
(revisidn de la bibliografia realizada en bases de datos nacionales
e internacionales, cuestionarios realizados, entrevistas en
profundidad a personas cuidadoras y grupos de discusion de
profesionales y de personas cuidadoras familiares), analisis de la

informacion, consideraciones éticas y consentimiento informado.

En un sexto capitulo, se presentan los resultados vy la
discusion y por ultimo en un séptimo capitulo, las conclusiones
obtenidas tras el analisis de los datos, I/imitaciones e

implicaciones del mismo.

Posteriormente, se recogen las referencias
bibliograficas citadas en los capitulos anteriores y por ultimo
un apartado con los anexos y tablas nombrados y referidos a lo

largo del estudio.

Quisiera finalmente resaltar la relevancia que para
nosotras tiene el estudio realizado, en aras de aportar una
mayor comprensién de las transformaciones que en la persona
cuidadora se van dando, y que va viviendo y sufriendo a veces,
en el transcurso del ejercicio del cuidado a su familiar

dependiente. Los procesos que vive, las percepciones, las
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manifestaciones que expresa y las estrategias que utiliza para
sobrellevar el proceso de cuidar, son sin duda areas de estudio e
investigacidon, a veces olvidadas, y esperamos poder contribuir
con nuestra investigacion, a su visibilizacién, y a una mayor
toma de conciencia del cuidado en toda su expresiéon, y de la

sobrecarga que en la persona cuidadora pueda generar.
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PARTE PRIMERA

Donde nos situamos
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CAPITUIO1

MARCO TEORICO
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CAPITUIO1

MARCO TEORICO

El marco tedrico por el que hemos optado en este
trabajo de investigacion es el propuesto por Sara Velasco (2008,
2009), que interrelaciona los distintos discursos feministas con
las lineas de analisis, intervencidon e investigacion en salud. En
esta investigacién por tanto, nos situamos en el enfoque que
considera el género como determinante de la salud, ya que
consideramos que el estatus de ser cuidador o cuidadora, su
salud fisica y mental, y la sobrecarga sentida que pueda

manifestar, esta influenciado por condicionantes de género.

1.1 El enfoque de género en el estudio de
los cuidados familiares a personas

dependientes

Segun refiere Sara Velasco (2008,2009), la mayoria de
las dificultades en la practica de la investigacidén y programacién
en salud, para aplicar el género como determinante, se deben a
gue sus bases conceptuales pertenecen a areas de conocimiento
de las ciencias sociales no implantadas en la formacion o practica

sanitaria.

A partir de la incorporacion de la teoria feminista como

instrumento de produccién de conocimiento aparecen, los
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estudios de las mujeres, caracterizados por tener como objeto de
conocimiento a las mujeres, recibiendo distintas denominaciones

tal y como apunta Sara Velasco (2008).
Estudios de la mujer o mujeres:

Denominando a las Mujeres en plural, por ser estas
diversas y cambiantes, sujetas a la construccion cultural y social,

no existiendo una definicion universal.
Estudios feministas:

Que consideran la opresion de las mujeres e implican el
estudio de las relaciones de poder-subordinacion entre hombres

y mujeres inmersas en el patriarcado.

Los estudios de las mujeres en el area de salud ademas
de producir conocimiento sobre las diferencias de morbilidad
entre hombres y mujeres, han visibilizado las caracteristicas con
que se presentan los procesos de salud-enfermedad en las
mujeres y cOmo estas se relacionan con la condicion social de las

mujeres.
Estudios de género:

Género, como concepto que hace referencia a la
construccidon sociocultural de la identidad de mujeres y hombres
en un contexto social determinado. Estos estudios explican como
se producen las diferencias jerarquicas entre hombres y mujeres,
las relaciones establecidas en funcién de los modelos y roles

construidos social y culturalmente.

Asi el género, al ser cultural, es modificable en funcién
de costumbres, creencias y del momento historico, politico,

religioso y social (Sara Velasco, 2009).
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Sara Velasco (2008) nos muestra, desde la
identificacion del fundamento, objetivos, método y productos que
generan tres lineas conceptuales y de accion en salud de las

mujeres:
Salud de las mujeres (Sin enfoque de género):

Las mujeres tienen problemas especificos que
requieren atencion especifica, el objetivo es atender a los
problemas de salud propios del sexo: reproduccion, climaterio...,
por lo que se desarrollan programas de atencion a problemas de

la mujer.
Desigualdades de género:

La situacién social de los sexos es diferente vy
discriminatoria y conllevan desigualdad e inequidad, el objetivo
es alcanzar la igualdad y equidad entre los sexos, identificando
para ello las desigualdades por sexos con eleccién de variables
con potencial explicativo de género, tomando medidas tecno-
politicas para la igualdad. Todo ello conlleva la investigacién de
morbilidad diferencial por sexos y desigualdades de accesibilidad,

atencion: sesgos de género.
Género como determinante de salud:

Las actitudes y vivencias, asi como las formas de
vivir, enfermar, consultar y morir estan influidas por los
condicionantes psicosociales de género. ElI objetivo es
transformar las relaciones de poder-subordinacién y las
posiciones subjetivas de mujeres y hombres, para lo que se
analizan y modifican los condicionantes sociales (modelos) y
personales de género (sujecidén a roles, actitudes y significados
subjetivos). Se desarrollan investigaciones de determinantes y
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modelos de intervencién colectiva y clinica para cambiar las

actitudes de determinantes de género.
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CAPITULO 11

MARCO CONCEPTUAL DE
LOS CUIDADOS FAMILIARES
A PERSONAS DEPENDIENTES

//////////////////////////////////////////////////
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CAPITUILOII

MARCO CONCEPTUAL DE LOS
CUIDADOS FAMILIARES A
PERSONAS DEPENDIENTES

En este capitulo abordaremos la identificacién de los
términos basicos en los que se apoya esta investigacion con

objeto de facilitar su comprension.

2.1 El envejecimiento

‘Saber envejecer, es la obra maestra de la
sabiduria y una de las partes mds dificiles del gran

darte de vivir".

(Henri-Frédéric Amiel)

El envejecimiento es claramente identificado como un
proceso biolégico normal y comun en el ciclo vital de todos los
seres humanos, descrito como -el deterioro de las funciones
progresivo y generalizado que produce una pérdida de respuesta
adaptativa al estrés y un mayor riesgo de sufrir enfermedades
relacionadas con la edad-(ONU, 2002b).
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Estamos asistiendo a un proceso de envejecimiento en
el que destaca el fendmeno denominado “envejecimiento del
envejecimiento”, con una esperanza de vida cada vez mayor
para la poblacion de 80 afios y mas, cuyo ritmo de crecimiento
serd muy superior al del grupo de 65 y mas afios en su conjunto
(EUROSTAT, 2008). Cambios en la estructura, tamafo y formas
en la familia y cambios en el estatus de las mujeres entre otros,
han elevado este envejecimiento de la sociedad a cuestion de
maximo interés (M@ Teresa Bazo y Carmen Dominguez, 1996;

Montse Solsona y Francisco Viciana, 2004).

La poblacion espafiola, que sigue un modelo de baja
mortalidad y fecundidad, ha visto reducida en el primer semestre
de 2013, el nUmero de nacimientos en un 6,2% y de mortalidad
en un 6,1%, respecto del mismo periodo del afo anterior. En
2014, la poblacién se ha reducido igualmente un 0,15%,
manteniendo esta tendencia negativa desde 2012. Una reduccion
de la poblacién que, segun el Instituto Nacional de Estadistica
(INE), se explica principalmente, por el progresivo aumento de
las defunciones y la disminucién de los nacimientos (INE, 2014).
Estas cifras se traducen en una tasa de crecimiento natural baja,
asi como en un incremento de la proporcion de personas
mayores y una disminucién de la de jévenes, tendencia que se
mantendra en el futuro (INE, 2013; 2014).

Se estima que la esperanza de vida tras el paso del
umbral de los 65 afios sea de 19,3 afos adicionales, ademas las
previsiones sefialan que la esperanza de vida seguira
aumentando en los préximos anos (Antonio Abelldan y Alba Ayala,

2012). La mayor esperanza de vida en las mujeres hace que el
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sexo predominante entre las personas mayores sea el femenino,

existiendo un 35% mas de mujeres que de hombres.

En Espafia la poblacién total se ha incrementado 2,5
veces sobre la registrada a principios del siglo XX, siendo el
nimero de personas mayores de 65 afos el que ha
experimentado un mayor crecimiento desde el afio 1900 hasta la
actualidad, multiplicando su nimero por 8 (Antonio Abelldn et
al., 2012).

Las previsiones realizadas para los préximos afos
auguran que para el afio 2050 continuara incrementandose el
numero de personas mayores de 65 afios, pasando a constituir el
31,9 % de la poblacién total. Una de las caracteristicas mas
importantes del envejecimiento de la poblacion es el aumento de
las personas mayores de 80 anos, calculdndose que en el afio
2049 aumentaran hasta 5,6 millones, creciendo asi mas que el
resto de las personas mayores y convirtiéndose en un grupo

cada vez mas numeroso (Antonio Abellan y Alba Ayala, 2012).

La longevidad se ha incrementado de forma
exponencial en el ultimo siglo, pasando de los 34,8 anos de
esperanza de vida al nacer a principios de 1900, a la actualidad,
siendo la esperanza de vida de la poblacion espafiola una de las
mas altas de la Union Europea, algo mayor para las mujeres
(84,9 afios) que para los hombres (78,9 afios) (Antonio Abellan y
Alba Ayala, 2012; IMSERSO, 2014). Segun datos del Libro
Blanco sobre Envejecimiento Activo (IMSERSO, 2012), no hay
consenso en la tendencia a muy largo plazo, pero Espafa se
mantendra previsiblemente con una de las esperanzas de vida a
los 65 afios mas alta de Europa para hombres (detras de Francia,

Italia y Suecia) y para mujeres (tras Francia e Italia).
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Puede estimarse que en Espaina mas de un milldn de
personas mayores viven solas, siendo en su mayoria mujeres, en
un 27,5%, frente al 9,2% de hombres, y esta proporcién de
personas mayores que viven solas se va incrementando con la
edad (INE, 2013; IMSERSO, 2012, 2014).

Uno de los aspectos que generan mayor preocupacion
entre las personas mayores, es la discapacidad y la dependencia
derivadas del envejecimiento como factores que determinaran su
calidad de vida general (Clara Parapar et al., 2010; Miguel
Querejeta, 2004). En este sentido, la esperanza de vida libre de
incapacidad (EVLI), también denominada esperanza de vida
saludable, sera un indicador que nos da informacion sobre la

calidad de vida con la que se vivird y las expectativas de esta.

La edad de los individuos no sera el unico factor que
podra determinar la aparicidon de problemas y/o necesidades, por
lo que el fendmeno del envejecimiento no tiene por qué suponer
necesariamente un aumento del numero de personas mayores
dependientes, ya que la edad de las personas no es el Unico

factor que determina la aparicién de problemas de dependencia.

Muchas de estas personas de edad avanzada estan en
excelentes condiciones fisicas y mentales, siendo capaces de
vivir de forma independiente, sin necesidad de demandar
servicios o ayudas para la realizaciéon de las actividades en su
vida diaria. Al contrario, muchas de ellas, con su actividad
solidaria y altruista han dado lugar a la aparicion del concepto
envejecimiento productivo, que consiste en la contribucion al
trabajo no remunerado desarrollado por algunas personas de
edad que deciden y son capaces de formar parte activa y

productiva de la sociedad (Rosa Casado, 2008).
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“El trabajo voluntario de las personas mayores es una
forma valiosa de envejecimiento activo porque su aportacidon es
consecuencia de todo un elenco de experiencia, sabiduria y
n

humanidad puesta al servicio del resto de las generaciones
(Naciones Unidas, 2002b).

Los datos disponibles constatan que el envejecimiento
de la poblacidn es una tendencia universal, estimandose que
entre el afio 2010 y el 2050 la poblacidn mundial de 65 afios o
mas se multiplicara por tres, pasando de 523 a 1486 millones de
personas. Segun las previsiones realizadas por las Naciones
Unidas (ONU, 2015), en el afio 2050 el 26,2% de la poblacion de
los paises desarrollados superara los 65 afos y el 14,6% en los
paises en vias de desarrollo. Concretamente, en Europa se dara
un envejecimiento de la poblacion muy acusado, ya que el 34%
de la poblacién tendra mas de 60 afios en 2050, lo que reducira
el total de habitantes de 738 millones en la actualidad a 707
para entonces. En Espafa, a quien la ONU atribuye hoy 46,1
millones de habitantes, retrocedera a 45,9 millones en 2030 y a
44,8 en 2050 y bajara de los 40 millones durante la segunda
mitad del siglo(ONU, 2015).

En una comparacion de los paises mas envejecidos a
nivel mundial, Espafia se situa en la cuarta posicion con el
17,2% de poblacion de 65 afios y mas, precedida de Italia
(20,45 %), Alemania (20,5 %) y Japon (22,6%) (Antonio Abellan
et al., 2012).

La poblacidn de mas de 65 afios representa el 18% del
total de las personas residentes en Espafa, mientras que 10
anos antes esta poblacion representaba el 16,8% sobre el total

de poblacién (Federacién de pensionistas CCOO, 2014).
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Aunque el proceso de envejecimiento es una tendencia
general en toda Espafia, existen algunas diferencias entre las
distintas comunidades auténomas que la componen. Los
indicadores demograficos muestran un desigual indice de
envejecimiento entre ellas, existiendo comunidades mas
envejecidas que otras (Mayte Sancho, et al., 2007). Las
comunidades auténomas con mayor numero de personas de 65y
mas anos son Castilla y Ledn (22,4 %), Galicia (21,9 %) vy
Asturias (21.8 %).

Cuando analizamos datos de morbilidad, comprobamos
gue el padecimiento de enfermedades crénicas sera responsable
del 86% de la carga total de morbilidad entre las personas
menores de 70 afos a nivel mundial, siendo los hombres los que
representan la mayor parte de la misma, debido a que fallecen
de enfermedad crénica antes que las mujeres (ONU, 2002a),
seran las enfermedades cronicas, junto el deterioro fisico y
psiquico que acompafia en algunas ocasiones al proceso de
envejecimiento, los factores fundamentales que explican la
apariciéon de problemas de discapacidades y dependencia entre

las personas mayores (Sergi Jiménez, 2007).

En este sentido, la ONU (2002a) sostiene que los paises
podran afrontar el envejecimiento de la poblacion y sus
consecuencias, Si los  gobiernos, las  organizaciones
internacionales y la sociedad civil, promulgan politicas vy
programas de envejecimiento activo que mejoren la salud, la

participacion y la seguridad de los ciudadanos de mayor edad.

Esto ha llevado desde hace afios, al establecimiento de
programas relacionados con las conductas y los habitos

saludables que favorecen el mantenimiento de la salud, la
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autonomia y la presencia activa en la sociedad de las personas

durante la vejez (Jesus Rogero Garcia, 2010b).

Envejecer es un proceso normal que, aun existiendo en
él mas probabilidad de sufrir deterioro clinico, no tiene por qué
acompanarlo necesariamente, ni desembocar en el padecimiento
de enfermedades cronicas ni llegar a procesos de dependencia.
De hecho se prevé una cierta reduccién de las situaciones de
dependencia por grupos de edad, como consecuencia de las
mejoras en la salud, el desarrollo de habitos saludables y las
actuaciones preventivas (IMSERSO, 2010b).

Sin embargo, la situacién de crisis actual, con los
recortes sociales que conlleva, estd convirtiendo a los mayores
de 65 anos en unos de los sectores de la poblacion mas
vulnerables. Asi se pone de manifiesto en el Observatorio del
Mayor para el Envejecimiento Activo, elaborado por la Federacion
de Pensionistas y Jubilados de CCOO en colaboracion con la
Fundacion 1° de Mayo(2014). “Nos encontramos con una
significativa reduccion de los recursos materiales disponibles que
tanto necesita la poblacidn mayor y que supone un importante

obstaculo para conseguir un envejecimiento realmente activo”.
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2.2 La dependencia

“El nombre que damos a las cosas se
relaciona intimamente con nuestro modo de

afrontarlas”.

(OMS, 1990)

Dependencia, discapacidad y autonomia son términos
gue expresan diferentes situaciones, relacionadas entre si, en las
que pueden verse inmersas las personas en general, pero

especialmente las personas mayores.

El Consejo de Europa, en su Recomendacién del Comité
de Ministros a los Estados Miembros relativa a la dependencia,
de septiembre de 1998, la define como "un estado en que se
encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o a la
pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen
necesidades de asistencia o ayudas importantes para realizar

actos corrientes de la vida ordinaria”.

La discapacidad es definida como "dificultad para
llevar a cabo actividades de la vida cotidiana habituales para
personas de similar edad y condicion sociocultural”, y es
considerada como un atributo inseparable de la dependencia,
aunque puedan existir diversos grados de discapacidad que no
conduzcan necesariamente a la dependencia (Miguel Querejeta,
2004).

La autonomia es definida en la ley de Promocion de la

Autonomia Personal y Atencidon a las Personas en Situacion de
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Dependencia como "“la capacidad de controlar, afrontar y tomar
por propia iniciativa, decisiones personales acerca de como vivir
de acuerdo con las normas y preferencias propias asi como de

desarrollar las actividades basicas de la vida diaria”.

La autonomia y dependencia son consideradas por
autores como Miguel Querejeta(2004), como continuos en los
que las personas se encuentran a lo largo de su vida, en la que
una persona dependiente puede ser autdbnoma para la toma de
decisiones en su vida cotidiana, manteniendo la capacidad

individual de decisién y gestién de los propios intereses.

Histéricamente, la dependencia se ha explicado desde
el modelo biomédico que relaciona la enfermedad y la pérdida de
funciones, vinculando la dependencia a procesos individuales que

sélo tienen que ver con la enfermedad.

Ante la necesidad de comprenderla mas
profundamente, surgid el modelo social, determinandose desde
este modelo, no solo la pérdida de la salud, sino ademas la
interaccién producida entre la persona, las condiciones sociales y
el contexto en el que se desarrolla. Desde este enfoque, sera el

entorno, el que se adapte a la persona (Feliciano Villar, 2009).

La visibilizacién de la dependencia como un nuevo
riesgo social esta vinculada a los cambios sociales derivados del
acceso de las mujeres a niveles educativos superiores, asi como
su participacion en el mercado laboral, lo que ha supuesto una
fuerte presion sobre la tradicional divisién del trabajo en el seno
de las familias, de acuerdo a la cual las mujeres asumian las
tareas no remuneradas del cuidados de los hijos y los familiares

mayores (Ana Arriba y Francisco Javier Moreno, 2009).
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La OMS ha propiciado la integracién de ambos modelos,
biomédico y social, con el desarrollo de distintos grupos de
trabajo, y con el objetivo de hacer que la discapacidad y la
dependencia fuesen situaciones mas inclusivas e integradoras,
llegando en 2001 a la presentacion de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), centrada en el funcionamiento social de la persona,
con componentes de salud desde la perspectiva biopsicosocial de
la persona (OMS, 2001a).

El modelo aportado por la OMS considerd la salud o
bienestar de una persona como el resultado de la combinacion
de varios factores: las funciones y estructuras corporales, las
actividades y participacién y los factores contextuales, que
determinaran el nivel y la capacidad de funcionamiento de esa
persona. Segun JesUs Rogero-Garcia (2010a) con el nuevo
enfoque utilizado por la OMS desde los componentes del
funcionamiento humano y no basado en las consecuencias de la
enfermedad, se logra un enfoque mas neutral, multidimensional

e integrador.

A nivel estatal y en politica social, se han desarrollado
en nuestro pais, distintas normativas con el objetivo de asegurar

la atencidn a las personas con dependencia.

Asi, el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales publicd
el Libro Blanco de la Dependencia en 2004, cuyas principales
propuestas han sido las lineas de actuacidon administrativa
adoptadas en la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencidon a las Personas en situacién de Dependencia (Jefatura
del Estado, 2006) (Ley de dependencia). En dicha Ley se plantea

la creacién de un Sistema Nacional de Dependencia, como
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conjunto de prestaciones y servicios que garantice, en las
mismas condiciones para todos los ciudadanos y ciudadanas, la
proteccion de las personas en situacion de dependencia,
sirviendo de cauce para la colaboracion y participacion de todas

las Administraciones Publicas.

Por primera vez en Espafia se reconoce el derecho
individual a la autonomia de los mayores y de las personas con
limitaciones funcionales, y el derecho al cuidado, como un nuevo

derecho de ciudadania.

Entre los principios de esta Ley se encuentran la
promocién de la autonomia, la permanencia en el entorno
siempre que sea posible, la sostenibilidad y accesibilidad de los
servicios de atencion a la dependencia, la colaboracién entre los
servicios sociales y sanitarios en la prestacién de los servicios a
los wusuarios del Sistema Nacional de Dependencia y las
Comunidades Auténomas y la participacion privada en los
servicios y prestaciones, ademas de la cooperaciéon entre las

Administraciones (Articulo 3).

La ley entrd en vigor el 1 de enero de 2007 y establece

tres grados de dependencia:

. Grado I: Dependencia moderada, cuando la
persona necesita ayuda para realizar varias actividades basicas
de la vida diaria (ABVD), al menos una vez al dia o tiene
necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia

personal.

. Grado II: Dependencia severa, cuando la
persona necesita ayuda para realizar varias actividades basicas

de la vida diaria (ABVD) dos o tres veces al dia, pero no requiere
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el apoyo permanente de una persona cuidadora o tiene

necesidades de apoyo extenso para su autonomia personal.

. Grado III: Gran dependencia, cuando la persona
necesita ayuda para realizar varias actividades basicas de la vida
diaria (ABVD) varias veces al dia y, por su pérdida total de
autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el
apoyo indispensable y continuo de otra persona o tiene

necesidades de apoyo generalizado para su autonomia personal.

En base a esta graduacion, para poder hablar de
dependencia tienen que darse tres factores: en primer lugar, /a
existencia de una limitacion fisica, psiquica o intelectual que
merma determinadas capacidades de la persona; en segundo
lugar, la incapacidad de la persona para realizar por si misma las
actividades basicas de la vida diaria; en tercer lugar, la necesidad

de asistencia o cuidados por parte de una tercera persona.

Segun datos del IMSERSO (Portal de la Dependencia,
2015), a Julio de 2015, figuran 1.582.488 personas solicitantes
de la Ley de dependencia, siendo el 75% mayor de 65 anos y del

total un 64,2% son mujeres.

La oferta de servicios recogida en estas leyes, ha tenido
un desigual y lento desarrollo en las diferentes Comunidades

Autonomas.

En Andalucia hay una especial mirada de atencién a los
cuidados, y a los y las protagonistas de los mismos, las personas

dependientes, sus cuidadoras y familias.

En la Comunidad Autdnoma de Andalucia, ya en 1999,
tuvo lugar la aprobacion de varias leyes que pretendian
contribuir a mejorar la vida de las personas mayores y las
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personas con dependencia: la propia Ley 1/1999, de 31 de
marzo, de Atencion a las Personas con Discapacidad en Andalucia
(Junta de Andalucia, 1999a), anterior a la ley dirigida a las
personas con dependencia y la Ley 6/1999, de 7 de julio, de
Atencion y Proteccion a las Personas Mayores (Junta de
Andalucia, 1999b).

El Sistema Sanitario Publico de Andalucia, tiene entre
sus objetivos proporcionar herramientas para que el/la paciente
y su cuidador/a se adapten mejor a su entorno cotidiano y les
ayude a mantener niveles de dependencia que resulten menos
gravosos a pesar de sus problemas de salud, ya que es conocido,
que la mejora del entorno domiciliario previene el deterioro
cognitivo y el desarrollo de estados confusionales que se podrian

dar ante la falta de apoyo.

En ese sentido, en los ultimos afos y con el objetivo
general de mantener y mejorar la calidad de vida relacionada
con la salud de las personas cuidadoras de familiares
dependientes, se han publicado leyes y normativas, que
favorecen dinamizan y protegen los cambios acaecidos en
relacion a los cuidados, cambios que establecen diferencias en
funcidon de la poblacién a atender, siendo la organizacion de la
atencién domiciliaria, y la atencidén a las personas mayores y sus
cuidadoras, las principales beneficiarias de todos ellos. Ejemplo
de ello, es la aprobacion del Decreto 137/2002, de 30 de abiril,
de Apoyo a las Familias Andaluzas (Junta de Andalucia, 2002a),
y la Orden de 6 de mayo de 2002, por la que se regula el acceso
y el funcionamiento de los Programas de Estancia Diurna vy

Respiro Familiar (Junta de Andalucia, 2002b).
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En dicho decreto, se potencia la mejora de los cuidados
domiciliarios y la mirada hacia las personas cuidadoras
familiares, que pasaron a convertirse en poblacion diana de la

cartera de servicios del Servicio Andaluz de Salud.

Posteriormente, en marzo de 2005, se publica el Plan
de Atencidon a las Personas Cuidadoras Familiares en Andalucia
(Servicio Andaluz de Salud, Consejeria de Salud, 2005).

Las principales caracteristicas socio demograficas de la
poblacién de personas con dependencia, y coincidiendo con los
resultados de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD) (INE, 2008) estaban
estrechamente relacionadas con la edad y el sexo. Asi, del total
de personas mayores con dependencia, el 72,3 % fueron
mujeres. En cuanto a la edad, existe una estrecha relacién entre
dependencia y edad, ya que el porcentaje de personas con
limitaciones en su capacidad funcional, aumenta a medida que
consideramos grupos de poblacion con mayor edad, observando
un aumento de la prevalencia de personas con dependencia casi
de forma exponencial a partir de los sesenta afios, y alrededor
de los ochenta afios se acelera notablemente, presentando una
proporcién mas alta en las mujeres (Antonio Abelldn y Cecilia
Esparza, 2011). Aunque hay que sefialar que entre los grupos de
personas con dependencia mas jévenes la proporcién mayor es
para los hombres, y a medida que aumenta la edad y sobre todo
en torno a los 40 anos, la dependencia femenina comienza a
superar a la masculina, acentuandose dicha diferencia en las
edades mas avanzadas (INE, 2008; 2013).

La atencion de las personas enfermas cronicas,

ancianas, pacientes en situacion terminal, con discapacidades o
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trastornos mentales, ya venia recogida en el Plan Gerontoldgico
Nacional iniciado en 1992, y en el mismo y posteriores,
propiciaba la permanencia en los hogares y entorno comunitario

(Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales 2003).

Esta orientacidon de los sistemas sanitarios hacia la
atencién a la salud en el propio entorno de las personas, se
evidencia claramente en la Ley 39/2006 Ley de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencidon a las Personas en Situacion de
Dependencia (Jefatura del Estado, Ley 39/2006) que busca una
desinstitucionalizacién de la poblacion dependiente, potenciando

su atencion en el domicilio, considerando Dependencia al:

"Estado de caracter permanente en que se encuentran
las personas que, por razones derivadas de la edad, Ila
enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida
de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de
la atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para
realizar actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las
personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de

otros apoyos para su autonomia personal.”

La discapacidad podra provocar que la persona necesite
ayuda para llevar a cabo determinadas actividades de la vida
cotidiana y por tanto depender de otras personas para
realizarlas, y sera esta necesidad para las actividades cotidianas,
gue de ser una persona sana, no se darian, las que marquen la
dependencia (OMS, 2001a).

Alrededor de un 6% de la poblacién espanola, esta en
situacion de dependencia y, de este porcentaje, una gran
mayoria, son personas de edad avanzada con algun grado de

dificultad para realizar las actividades basicas e instrumentales
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de la vida diaria (ABVD, AIVD), en sus distintos grados
(Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,2005; INE, 2009;
2014). Incluyendo ayudas materiales y técnicas (Rafael Puyol y
Antonio Abellan, 2006). Estas necesidades, seran cubiertas por
diferentes agentes: apoyo familiar, servicios formales y recursos

privados.

La situacion de crisis actual, ha focalizado en Ila
aplicacion de los recortes en la atencion a la dependencia
convirtiendo a los mayores dependientes, en uno de los sectores
de la poblacion mas vulnerables. Desde la puesta en marcha de
la ley, el nimero de solicitudes de prestaciones y servicios se ha
doblado y el porcentaje de personas beneficiarias no es ni la

mitad del porcentaje de solicitudes.

Segun datos del Observatorio del Mayor para el
Envejecimiento Activo (Federacion de Pensionistas y Jubilados de
CCOO vy la Fundacién 1 Mayo 2014), los recortes en

dependencia han afectado en:

. la reduccion del numero de beneficiarios del
sistema, por lo que el nimero de personas con derecho a
proteccion se ha reducido en mas de 100.000 personas y el
nimero de personas con prestacion efectiva en mas de 40.000.
En marzo de 2014 se situd en un 1,56% de la poblacién total en

Espafia beneficiaria de alguna prestacidon por dependencia.

. la rebaja de la intensidad de las prestaciones,
reduciendo las horas de ayuda a domicilio, adelgazando las
cuantias de prestacién econdmica y eliminando la financiacién

del convenio de cuidadores familiares.
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. la introduccion de un mayor copago del que
Unicamente se encuentran excluidas las rentas inferiores a 532

euros al mes.

En la actualidad, uno de cada tres dependientes tiene
mas de 65 afios, de ahi que, la problematica de la dependencia
tienda a reducirse a la del envejecimiento (Jesus Rogero-Garcia,
2009; 2010a; INE, 2009; 2014), y aunque el factor mas
relevante para la aparicién de problemas de dependencia, ha
sido considerado siempre la edad, seran, las formas y estilos de
vida los que influiran de una forma muy determinante sobre la
probabilidad de acabar perteneciendo al colectivo de personas
ancianas dependientes(Montse Solsona y Francisco Viciana,
2004).

Es por esto que, en la medida en que las condiciones de
vida previas a la vejez de las nuevas cohortes de ancianos y
ancianas sean mejores, el porcentaje de personas mayores con

problemas de dependencia podra ir disminuyendo.
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2.3 El cuidado

“Ser cuidado...cuidarse...cuidar... {Quién, a lo largo
de su vida no ha conocido cada uno de estos
imperativos? Cuidar es 'y serd siempre indispensable,
no solo para la vida de los individuos, sino también

para la perpetuidad de todo el grupo social”.

(Marie Francoise Colliere)

El cuidado es considerado como una actividad
cotidiana, relacionada con los valores y las costumbres, en las
que las actividades realizadas, las habilidades vy los

conocimientos, se han interiorizado a lo largo de la vida.

Cuidar es: “mantener la vida asegurando la satisfaccién
de un conjunto de necesidades indispensables para la vida, pero
gue son diversas en su manifestacién”, es “el conjunto de todas
aquellas actividades humanas fisicas, mentales y emocionales
dirigidas a mantener la salud y el bienestar de la persona y/o
comunidad”, el objeto de los cuidados va mas alla de la
enfermedad, es todo lo que ayuda a vivir y permite existir, por lo
tanto, se refiere a todo lo que estimula la vida (Marie Francoise
Colliere, 1993; IMSERSO, 2006).

El cuidado asi mismo, podra ser definido u orientado,
como caracteristica humana, como imperativo moral, como
afecto, como interaccion interpersonal, y cuidado como

intervencién terapéutica.
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Cuidar implica conocer a la persona cuidada
estableciéndose un proceso de comunicacion como elemento
fundamental que permita establecer relacion verbal y no verbal
entre ambas. Cuidar significa, sobre todo, planificar y estar
pendiente, prever las necesidades antes de que surjan (Ma
SilveriaAgull6,2002).

Aunque el cuidado es un valor positivo, se degrada o se
pierde cuando se naturaliza y se vincula a las mujeres, dando
lugar a una forma de vida que repercute negativamente en su
salud convirtiéndose en factor de injusticia y desigualdad (Rosa
Casado, 2008).

Ya en el 2004, segun datos recogidos en el libro Blanco
de Atencién a la Dependencia el 34,2 % de las cuidadoras
llevaban prestando cuidados por mas de 8 anos y se constataba
que el 77 % prestaban una ayuda permanente y el 23 % lo
hacian de forma temporal. En el 2005 se estimaba que la ayuda
diaria ofrecida por las cuidadoras a las personas mayores con
dependencia puede superar las 11 horas diarias, aumentando
hasta 105 horas semanales en las personas mayores con
problemas cognitivos (IMSERSO, 2005). La variedad y el nUmero
de cuidados prestados estdn determinados ademas de por la
capacidad funcional para realizar las ABVD e AIVD de las
personas cuidadas, también por factores como la red social de la
gue se disponga, la existencia de ayudas, el nivel econdmico, o
la edad y el sexo de la persona que cuida, siendo todos ellos

determinantes en el ejercicio de los cuidados.

Segun datos de diversos estudios que se han realizado,
ya recogidos en el Libro Blanco de Atenciéon a la Dependencia

(MO de Trabajo y Asuntos Sociales, 2004, 2005), tan solo el
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6,5% de los cuidados son realizados por profesionales y estos
cuidados de una forma generalizada son denominados cuidados
formales, siendo el proveedor de los cuidados un profesional que
oferta un servicio en concreto y que tiene una formacién
especifica para ello, realizando tareas especializadas y la relacién
con la persona cuidada se caracteriza por establecerse con una

neutralidad afectiva (Andréu Bover, 2004).

En Andalucia, el Servicio Andaluz de Salud, ha ido
elaborando diferentes estrategias encaminadas a la mejora de la
atencién a las nuevas necesidades de la poblacidon andaluza, en
concreto el desarrollo y mejora de los cuidados domiciliarios,
prestados por las Enfermeras de Familia que gestionan dichos
cuidados y su seguimiento, y se crea la figura de la Enfermera
Comunitaria de Enlace (Servicio Andaluz de Salud, 2004;
Servicio Andaluz de Salud, 2005), posteriormente denominada
Enfermera Gestora de Casos, para proveer una asistencia

sanitaria de practica avanzada, coste-efectiva y de alta calidad.

La mayor parte de la atencién a las personas en
situacién de dependencia llegando al 88% del cuidado global que
se precisa (M° de Trabajo y Asuntos Sociales, 2004), proviene
del llamado “Cuidado Informal” o “Sistema Informal”, definido
por M2 del Mar Garcia-Calvente como "un sistema informal de
prestacion de cuidados no remunerado a personas dependientes,
por parte de familiares amigos u otras personas que constituye
un verdadero sistema oculto de cuidados”, y que constituye sdlo
la punta de un iceberg en el que lo informal se configura como
un verdadero “sistema invisible de atencion a la salud” (M2 del
Mar Garcia-Calvente, 2002; Ma2a del Mar Garcia-Calvente, et al.
2004).
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Con la focalizacidn de la atencidon a las personas con
dependencia por las administraciones publicas, los cambios
sociales, y los nuevos roles de la mujer, se ha ido profundizando
en una definicion del cuidado informal mas delimitada y precisa.
Cuidado informal, en el que la persona cuidadora familiar, es la
mayor proveedora, lo que lleva a su aceptacion y reconocimiento
desde el sistema formal como un recurso al que hay que apoyar
y proporcionar la ayuda necesaria para que realice bien los
cuidados que requieren las personas en situaciéon de dependencia
(Defensor del Pueblo Andaluz, 2007).

En la gran mayoria de la bibliografia consultada
encontramos la denominacion a este cuidado como cuidado
informal, cuidado que a nuestro entender por sus connotaciones
y ambito de aplicacién debiera denominarse cuidado familiar,
evitando asi las connotaciones peyorativas que el termino

informal pudiera tener.

Tras la publicacién del informe sobre la atenciéon a las
personas en situacion de dependencia en Espafia en el afio 2005
el cuidado informal pasa a definirse como -el cuidado y atencién
que dispensa de manera altruista a las personas que presentan
algun tipo de discapacidad o dependencia, fundamentalmente
por sus familiares y allegados, pero también por otros agentes y
redes distintos de los servicios formalizados de atencion, como
personas voluntarias, redes y asociaciones de ayuda mutua, no
siendo remunerado- (IMSERSO 2005).

Igualmente, investigaciones como la de JesUs Rogero
(2010a), proponen la siguiente definicién: “el cuidado informal
estda formado por aquellas actividades provistas de ayuda que

van dirigidas a personas con algun grado de dependencia que
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son provistos por personas de su red social y en las que no

existe entidad intermediaria o relacidon contractual”.

La atencién informal a la salud, en concreto a los
ancianos/as dependientes (Rosa Casado Mejia, et al, 2008) se
escribe, hoy por hoy, en femenino, cuando decimos "cuidar por
la familia", estamos diciendo "cuidar por un familiar mujer"”, con
consecuencias importantes para su actividad y su identidad,
basada en la "mistica de la feminidad", uno de cuyos rasgos es
"trabajar por amor", “ser para otros/as”, como obligacién moral
(Marcela Lagarde, 2004).

Segun datos del IMSERSO (Portal de la Dependencia
2015), a Julio de 2015, figuran en el Convenio especial de
cuidadores no profesionales de personas en situacion de
dependencia, 11.957 personas cuidadoras, de las que mas del
71,8% son mayores de 50 afos y de estas 24,4 % mayores de
60.

Se identifica igualmente la diferencia por comunidades
auténomas en cuanto a numero de personas cuidadoras no
profesionales identificadas, estando Andalucia en primer lugar
con 2.452 personas identificadas, seguida de Catalufia con 1.960

y por detras Galicia con 1.196.

Este cuidado informal, contempla la satisfaccién de una
serie de necesidades de cuidados, que tendran dos aspectos
basicos que los caracterizaran: seran realizados durante muchos
afios y en su mayoria seran requeridos y proporcionados durante
todo el dia, denominandose como cuidados de larga duracion
(David Casado-Marin, 2002; Pedro Castén, 2004; Andrea del

Pilar Comelin Fornés, 2014).
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Cuidados de larga duracién entendidos estos, como “/a
realizacion de las actividades llevadas a cabo con el propdsito de
que las personas dependientes puedan seguir disfrutando de la
mayor calidad de vida posible, acorde con sus necesidades y
preferencias individuales, con el maximo grado posible de
autonomia, participacion, realizacion personal y dignidad
humana”(David Casado-Marin, 2002; Michael Hirst, 2004; Anne
Grinyer, 2006; OMS, 2008).

La mayoria de los paises europeos no cuentan con una
tradicion de sistemas amplios en la provisién de los cuidados de
larga duracion, sera en los paises del norte de Europa, y en
menor medida en el Reino Unido, donde tradicionalmente
encontramos una provisibn mas amplia de prestacion de
servicios sociales de cuidado residencial y comunitario. Sin
embargo, incluso en los paises donde los sistemas sociales estan
mas desarrollados, es la familia, principalmente una mujer, y en
menor medida amigos y vecinos, la que da cobertura a los

cuidados (Ana Arriba y Francisco Javier Moreno, 2009).

Estos cuidados estan relacionados principalmente con -
las actividades de gestion que deben realizarse fuera del
domicilio, -las tareas domésticas y -el cuidado personal.
Incluiran, la atencién personal e instrumental, la vigilancia y el
acompanamiento, la gestién y relacion con los cuidados y
servicios sanitarios y el apoyo emocional y social entre otros, y
en definitiva, que la persona que cuida, se ocupe de todos los
aspectos relacionados con la persona a la que cuida y su

entorno.

Ya en el afo 2005, segun datos aportados por el

IMSERSO (2005) la casi totalidad de las personas mayores
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necesitaban ayuda para las tareas que estan relacionadas con las
actividades instrumentales de la vida diaria. Actividades a
realizar fuera del domicilio y que requieren del manejo de dinero,
formularios, ademas del uso y relacion con los servicios y
profesionales de la salud, destacando que el 76 % de las
personas mayores necesitan de cuidados personales y el 89 %

ayuda en las tareas domésticas.

El cuidado implica acciones destinadas a mantener la
alimentacion, la higiene, la evitacion de peligros entre otras, sin
olvidar todas aquellas fundamentales para mantener una vida
armoénica y saludable como son el desarrollo emocional y
afectivo, las relaciones sociales, la actividad laboral y el
entretenimiento (M@ Silveria Agullo, 2002; Andréu Bover, 2004).

Algunos estudios (M@ del Mar Garcia et al., 1999;
Montserrat Roca et al., 2000;Antonio Frias y Adoracidon Pulido,
2001) han recogido de forma precisa los cuidados requeridos por
las personas mayores con dependencia y provistos por las

cuidadoras, integrandolos en diferentes clasificaciones:

. Cuidados personales para la alimentacidon, aseo,

vestido y movilidad.

. Actividades instrumentales como son las tareas
domeésticas, entre ellas preparar la comida o

limpiar la casa.

. Atencion vy vigilancia, hacer compaiia,
proporcionar entretenimiento, o vigilar para que

no se accidenten.

. Atencion a la enfermedad como la administracion
de medicamentos, curar heridas, ademas de
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realizar la provisién de los materiales necesarios

para realizarlos.
. Mantenimiento de las relaciones sociales.

. Cuidados de rehabilitacién, entre ellos practicar

fisioterapia y rehabilitacion.

Alguno de ellos recogen 48 cuidados basicos para la
satisfaccién de las necesidades basicas de la persona cuidada
(Inmaculada Ubeda, 2009), basados en la satisfaccién de las
Necesidades Basicas del Modelo Conceptual de Virginia
Henderson que parte de la idea de Necesidad como requisito
fundamental e indispensable para mantener la integridad,
entendida como la armonia de todos los aspectos del ser
humano. Segun el modelo de Virginia Henderson, los cuidados
tienen como objetivo conseguir la satisfaccion de las necesidades
basicas comunes a todas las personas pero son satisfechas de
forma diferente teniendo en cuenta las caracteristicas
personales, el contexto social o la etapa del ciclo vital en la que

se encuentren (Maria Teresa Luis, 2008).

El cuidado ejercido en la relacién de dependencia,
implica que la vida de ambas personas, dependiente y persona
cuidadora, esté totalmente interrelacionada, actividades,
horarios, atencidén, responsabilidades, necesidades, adaptacién,
seran términos activos en esta relacién establecida, relacidn
diversa y compleja que en muchos casos puede favorecer una
relacion positiva, que actua como factor protector para la salud
(Maisa Toljamo, M. et al., 2012), pero no se da asi en la mayoria
de los casos, donde si se producen muchos conflictos entre
persona cuidada y persona cuidadora y entre esta y otras

personas relacionadas con el cuidado.
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Derivados del mandato de género, en el ejercicio del
cuidado, se plantean conflictos, y sentimientos desde Ia
frustracidon a la culpa, cuando las expectativas propias de futuro
se ven truncadas por las expectativas familiares vy
condicionamientos que el ejercicio del cuidado genera ante la

demanda de cuidados (Ana Margarita Espin Andrade, 2008).

Las distintas formas de organizar los cuidados van a
depender de factores como el tener o no proyecto de vida
propio, la edad, el género, la relacion de parentesco, la
composicion y tamafno del hogar o el nivel socioecondmico y van
a repercutir de manera muy diferente en la salud (Antia Pérez
Caramés, 2010).

El tipo de cuidados familiares prestado a una persona
dependiente ha sido clasificado en funcion del tiempo dedicado
diariamente (Rosa Casado y Esperanza Ruiz, 2013),
distinguiéndose tres tipos de estrategias de provision de

cuidados familiares:

Estrategia de asuncién total de los cuidados:

Generalmente la cuidadora familiar principal es la hija o esposa,
cuida obedeciendo al mandato de género, deber de... Conviven
en el mismo domicilio cuidadora y persona cuidada. Hay una
dedicacion total al cuidado, incluso se deja el trabajo
remunerado. No suelen colaborar otros miembros de la familia, y
si lo hacen suele darse la situacién de persona golondrina, un
mes con cada hija o hijo. Tiene repercusiones negativas tanto en
la salud de la cuidadora (cansancio, agotamiento, dolor de
espalda, dolor crénico, aislamiento social, ansiedad, depresion...)
como en la dindmica familiar y social (deterioro de la convivencia

con los hijos, pareja y amistades). Existe bajo nivel adquisitivo y
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el sentimiento de culpa estad presente en la cuidadora que no

tiene proyecto de vida independiente, y se encuentra atrapada.

Estrategia de gestion de cuidados en domicilios

separados: La cuidadora familiar principal suele ser la hija, o el
hijo si no tiene hermanas. Cuida sin hacer grandes renuncias.
Conviven en domicilios separados cuidadora y persona cuidada,
los cuidados son a distancia, seguimiento telefénico y visitas
periddicas. Los cuidados a la persona mayor dependiente los
realiza una cuidadora contratada interna, en la mayoria de los
casos, inmigrante. Suelen estar implicados distintos miembros
de la familia. Tiene menos repercusion negativa en la salud de la
cuidadora y en la dindmica familiar y el sentimiento de culpa solo
estda presente de forma esporadica. Existe disponibilidad
econdomica en la familia. No responde al mandato de género y

existe independencia familiar.

Estrateqgia de gestidon de cuidados en convivencia en

casa: La cuidadora familiar principal suele ser la hija, suele
cuidar obedeciendo al mandato de género y convive en el
domicilio con la persona cuidada. Se dedica parcialmente al
cuidado porque renuncia a todo menos al trabajo fuera de casa.
Para cubrir su horario laboral contrata a una cuidadora. Puede
colaborar la familia o no. Tiene repercusiones negativas tanto en
la salud de la cuidadora y dinamica familiar. Existe disponibilidad
econdmica y el sentimiento de culpa estd presente pero no
siempre, ha negociado consigo misma cuidar a su familiar y

mantener su proyecto de vida laboral.
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2.4 La tamilia y la mujer en los cuidados

"El lugar donde nacen los nifios y mueren
los hombres, donde la libertad y el amor florecen..
La familia'

(Gilbert Keith Chesterton)

En la Europa del Sur, ha predominado un modelo de
solidaridad familiar, donde tradicionalmente, las personas
mayores envejecian como miembros de las denominadas familias
extensas, en las que personas de mas de una generacion
convivian juntas. De tal forma que, las obligaciones familiares y
entre ellas el cuidado de las personas mayores, se integraba
dentro de las tareas a miembros de la familia extensa de ambos
conyuges y sus parentelas (Manuela Naldini, 2003; Roberta

Liliana Flores Angeles y Olivia Tena Guerrero, 2014).

Segun los estudios realizados sobre vejez y familia en
Espafia, son las familias las que mayoritariamente cuidan al/a la
anciano/a cuando esta enfermo/a, y estos estudios, destacan la
importancia que los/las espafioles/as atribuyen a la familia, a las
redes familiares establecidas tanto en la solidaridad y en la
reciprocidad, como en la articulacion de las relaciones sociales
(Gerardo Meil, 2000; Luis Moreno, 2002; Pedro Sanchez Vera,
2009).

La institucion familiar, goza de una elevada valoracion
entre la poblacion espafiola en los estudios socioldgicos, donde,

la familia ha venido apareciendo como una de las instituciones
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mas valoradas, evidencidndose en los barémetros que realiza
trimestralmente el Centro de Investigaciones Socioldgicas de
Espafia y en la literatura (CIS, 2013; Pedro Sanchez Vera, 2009).
La familia se muestra como el aspecto vital mejor valorado, por
encima de amistades, politica, religién, bienestar econdmico o
trabajo. En los ultimos 15 afos, el 90% de los espafoles y
espafolas han declarado mostrarse muy o bastante satisfechos
con su vida familiar (CIS, 2013).

Durante generaciones, y aun hoy, es la familia la que
ha venido actuando de verdadero Ministerio de Asuntos Sociales
(la mujer mas exactamente) y resolviendo problemas de todo
orden, que van desde el cuidado a las personas dependientes, la
atencién a los/las adultos/as mayores, la solidaridad con los
miembros que quedan en paro, con los/las drogodependientes,
los/las discapacitados, y asi, un largo etc., (Pedro Sanchez Vera,
2009). Resultados obtenidos por la investigacion social (David
Casado-Marin, 2002), avalan el aumento creciente de mayores
dependientes espafioles atendidos mayoritariamente por la
familia, siendo, del colectivo de mayores de 65 afios
dependientes que reciben cuidados, el 85% de los casos cuidado
por el sistema informal, lo que indica que la familia constituye la
fuente principal de apoyo en la atencién a estas personas
dependientes (M2 del Mar Garcia Calvente, 2004; Jesus Rogero-
Garcia, 2009; INE, 2014).

Estudios espafioles, como los de Ma Angeles Durén
(2004,2012) cifran en so6lo un 12%, el tiempo que se dedica a
atender una enfermedad de algiun miembro del hogar desde los
servicios sanitarios, siendo el 88% restante, atendido por las

redes sociales de apoyo, fundamentalmente la familia mas
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cercana. El 10% de los adultos espafioles cuida a personas

enfermas o discapacitadas.

Es de destacar, las evidentes diferencias de género en
el ejercicio real de la solidaridad familiar, referido en concreto al
cuidado de las personas mayores. En nuestro pais, la orientacién
cultural mediterranea que establece las bases que orientan el
cuidado de las personas mayores en la familia, liga el rol de la
mujer a la obligacién moral de cuidar de estas, sin que se pueda
ejercer libremente la eleccion de cuidar (Maria Crespo y Javier
Lépez, 2008); Poniendo de relieve el esfuerzo que supone para
la mujer, la coexistencia del cambio de roles en el ambito laboral
y el mantenimiento de ciertas obligaciones familiares, sobre todo
en lo concerniente a la atencién a las personas mayores(Luis
Moreno, 2002).

Las personas mayores con dependencia necesitan ser
cuidadas vy, es la familia y, fundamentalmente, una mujer de la
misma la que proveera el cuidado (Antonio Abellan y Cecilia
Esparza, 2011). Cuidar en las sociedades contemporaneas,
atender la salud de las personas de la familia que lo necesitan,
esta asignado culturalmente a las mujeres en nuestra sociedad,

como condicion natural.

La visibilizacion de la vinculacion del cuidado a las
mujeres, cobra mayor importancia en el contexto actual, porque
nos permite analizar las condiciones en que se realizan estos
cuidados, las consecuencias a todos los niveles y en todas las
personas implicadas en la situacién de cuidados, y nos permitira

establecer reales propuestas de cambio.

En esta Linea M2 Angeles Duran (2012) reivindica el

cese de la invisibilidad social y cientifica del esfuerzo que las
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mujeres de todo el mundo realizan con ocupaciones no
remuneradas, en diversos ambitos y principalmente en el hogar

y el cuidado de enfermos.

El rol femenino del cuidado, como vya hemos
comentado, es referido por numerosos autores y autoras (M@
Teresa Bazo, 2004; Rosa Casado et al, 2008; Constanza Tobio,
2010; Ma Angeles Duran, 2012), identificAndose cémo las
mujeres abandonan su propio ser para estar pendiente de otras
personas de su entorno cercano, familiar, cuidando al marido, a
los hijos e hijas, a los abuelos, abuelas...y cobmo también y al
mismo tiempo, cuando surge la necesidad del cuidado mas
profesionalizado, en la linea de atencién a personas del entorno
cercano y dependientes, las mujeres, asumen los cuidados mas
especializados: cuidados posturales, alimentacion especializada,
higiene preventiva, uso de soportes técnicos, etc., quizas por
clara disponibilidad de 24 horas diarias, contribuyendo con todo

ello a marcar su rol y su dependencia de la persona cuidada.

La dedicacidon al cuidado asociada con la edad y con el
género (Rafael Del Pino-Casado et al, 2012), estad también muy
relacionada 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 la Europa del
Sur, que refuerzan el rol cuidador de las mujeres, invisibilizando
una estructura completamente desigualitaria en las relaciones

entre hombres y mujeres (Sigrid Leitner, 2003).

Una caracteristica importante del proceso de cuidar es
que sigue el ciclo de la vida y se intensifica notablemente cuando
se cuida a personas dependientes: nifias, niflos, personas

ancianas o enfermas; por lo que la participacién de las mujeres
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en el trabajo familiar doméstico depende en gran parte de su
situacién en el ciclo vital siendo habitual que aumente cuando se
pasa de vivir sola a vivir en pareja, continle aumentando cuando
se tienen hijos o hijas, disminuya aunque se mantiene elevado
cuando éstos crecen y vuelva a aumentar si se tiene la
responsabilidad de una persona mayor. Y, en cualquier momento
puede aumentar por alguna situacién especifica: enfermedad,
accidente,...de alguna persona del entorno afectivo. En este
sentido podemos decir que las mujeres a través de su tiempo y

su trabajo acompafan la vida humana.

Se hace evidente, el papel preponderante que dentro
del sistema familiar, tiene la mujer en los cuidados, ya en el
2008 (INE, 2008), el 83% de las personas cuidadoras eran
mujeres, con un promedio de edad que permite hablar de
mujeres “maduras” entre 45 y 64 afos, que reside en el mismo
hogar que la persona a la que presta los cuidados y es ama de
casa, ejerciendo de enlace de la persona dependiente con el
Sistema Sanitario y con el entorno social donde se encuentra
(Mufoz, 2004 y M° de Trabajo y Asuntos Sociales, 2004).
Actualmente, y como ya hemos comentado anteriormente, datos
ofrecidos por el Portal de la Dependencia (2015), situan en el
89,5% del total, las mujeres que figuran en el Convenio especial
de cuidadores no profesionales de personas en situacion de

dependencia.

El cuidado de la salud de las personas que lo necesitan
es considerado “cosa de mujeres”, por eso cuando decimos
"cuidar por la familia", estamos diciendo "cuidar por un familiar
mujer": mujeres que responden al mandato de género (Rosa

Casado, 2008), mujeres que viene realizando el cuidado de
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forma gratuita durante milenios en el ambito doméstico (Concha
German et al., 2011).

Muchas mujeres tienen una alta probabilidad de contar
con progenitores en una fase avanzada de la vida y maridos con
una edad superior a la suya (unos 6 afos mayores de promedio)
y, por tanto, con un alto riesgo de comenzar a padecer alguna
discapacidad (M. del Mar Garcia Calvente et al., 2004), por lo
que de hecho, hombres y mujeres de edad avanzada esperan
que sus hijas e hijos participen de su cuidado cuando no puedan
valerse por si mismos, adjudicando un mayor protagonismo a las
hijas (M2 Victoria Delicado et al., 2011).

Encontramos una asociacion clara y en sentido circular,
cuando hablamos de edad, dedicacién al hogar, cuidado de
pacientes vy disponibilidad de ayuda remunerada y no
remunerada: las mujeres cuidan porque se dedican al hogar, y
se dedican al hogar porque tienen que cuidar (Rosa Casado et
al., 2012).

Segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE
2005; 2014), en casi 1,6 millones de hogares viven ahora cerca
de dos millones de espafioles mayores de 65 afios, cuyas
condiciones encajan en la definicion del Consejo de Europa sobre
la dependencia de 1989: “estado en que se encuentran las
personas que por razon de su falta o pérdida de autonomia
fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de ayudas o de
asistencias importantes para la realizacion de las actividades de

la vida diaria”.

Personas con dependencia y/o discapacidad, que
reciben cuidados personales o de supervisién, cuidados

prestados en gran medida por las personas que pertenecen a su
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entorno familiar, y muy significativamente por las mujeres de
ese entorno, que vienen a denominarse cuidadoras principales
(Ma del Mar G@ Calvente et al.,2004)

La persona cuidadora principal, sera aquella persona
que dedica la mayor parte de su tiempo a atender las
necesidades de la persona dependiente (Noelia Flores, 2014),
asume las tareas de cuidado, y el resto del entorno familiar la

identifica como la responsable de los mismos.

El 95% de personas cuidadoras ayudan a realizar
tareas instrumentales de la vida diaria (comprar, cocinar), el
65% a llevar a cabo tareas basicas (higiene personal, comer) y
el 60% han de proporcionar asistencia sanitaria a la persona

dependiente (curas, medicacién) (Bibiana Escuredo, 2007).

Los gestores y gestoras del sistema sanitario, asi como
gran numero de profesionales de la salud, en sus analisis e
intervenciones ademas de introducir la perspectiva de género,
introducen la mirada hacia las mujeres como personas
cuidadoras, cuidadoras no remuneradas, e identifican como
segun datos de la encuesta del CIS de 2009, suponen el 12% de
mujeres frente al 6,5% de hombres, concentrandose la mayoria

en edades comprendidas entre los 50 y los 64 afos.

Por un lado, esta mirada hacia las mujeres y en
concreto hacia las mujeres cuidadoras, puede suponer una
proteccion para ellas, y para el rol que tradicionalmente llevan
desempenando, pero por otro y al mismo tiempo puede ser
considerado una orientacidon, que identifica, obliga y “encorseta”
a la mujer, en ese espacio privado desde el que a veces quiere y

no puede salir.
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El desarrollo de este rol, indiscutiblemente, precisa de
apoyo desde todas las areas, servicios e instituciones, y que este
apoyo se haga extensivo tanto a las personas cuidadoras, como
a las personas cuidadas, sus familias y las comunidades donde

éstas viven.

Diversos autores, han identificado como a pesar de los
cambios sociales, que directamente afectan y provocan cambios
en los roles asumidos por las mujeres, y del apoyo a las
personas mayores con dependencia desde las administraciones
socio sanitarias, con promulgacién de leyes como la ley de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas
en Situacion de Dependencia, se sigue repitiendo el modelo
tradicional en que la mujer es la maxima responsable de la tarea
de cuidar (Antonio Abellan y Alba Ayala, 2012).

Hay autores que han considerado, que para las
administraciones, es una verdadera ventaja el que personas
dependientes permanezcan en sus propios hogares, pues la
solucidén a sus necesidades estaba y sigue estando, en manos de
la comunidad y no del sistema formal de salud (Adelaida
Zabalegui et al, 2007).

La sociedad cambia, las mujeres estdan cambiando, su
progresiva incorporacion al mercado de trabajo, especialmente
durante los Ultimos afios, estd produciendo efectos muy
significativos tanto en la familia como en la organizacion social.
La tradicional dedicacién de las mujeres al papel de cuidadoras
de las personas enfermas o dependientes, que realizan esta
labor de forma desinteresada y sin percibir ninguna retribucion
econodmica, estd cambiando y va disminuyendo, lo que unido al

envejecimiento de nuestras sociedades y a la incapacidad de los
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estados de hacerse cargo de los cuidados, conforma la llamada

crisis del cuidado informal.

Como hemos sefialado anteriormente, en los ultimos
anos, se ha evidenciado un cambio de mirada en todos los
agentes implicados en la atencidn a estas personas dependientes
y muy especialmente a las personas que las cuidan, las personas
cuidadoras, y fruto de esta nueva mirada del sistema, son los
ultimos avances en politica social en nuestro pais,
evidencidndose una especial atencién a la persona cuidadora
como eje central (Decreto 137/2002, Junta de Andalucia 2002a)
y objetivo prioritario de politicas sanitarias y sociales, asi como
el desarrollo y posterior implantacién de estrategias y medidas

gue facilitan la incorporacién de los hombres al cuidado.

Algunos estudios posteriores, han focalizado su analisis
en la incorporacion del hombre al cuidado, en qué medida se da,
el nivel de implicacion e igualmente las consecuencias de esta,
resaltando un perfil de hombre cuidador, en menor medida pero
similar al de la mujer y con una identificacién de sobrecarga en
el 70% de los hombres cuidadores, siendo ésta intensa en el
40% (Dolores Torres, 2010).

La normativa surgida, tanto a nivel estatal como
autonémico, para favorecer la atencibn a la persona
dependiente, focaliza de manera especial, en la figura de la
persona cuidadora, con la identificacion de prestaciones que
profesionalizaban el ejercicio del cuidado, tales como Ley de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas
en situacion de Dependencia (Jefatura del Estado, 2006)., o a
nivel autondmico en Andalucia, el Decreto137/2002, de 30 de

abril, de Apoyo a las Familias Andaluzas (Junta de Andalucia
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2002a) donde las personas cuidadoras familiares pasaron a
convertirse en poblacién diana de la cartera de servicios del

Servicio Andaluz de Salud.

La Crisis de los ultimos afios, y por ende los recortes
aplicados, ha pasado factura a muchos de los recursos que
aunque con criticas de algunos sectores, ponian en valor al
cuidado en general y a la persona cuidadora en particular. Asi por
ejemplo, el Decreto-Ley 20/2012 del 13 julio, eliminé la
cotizacion como recurso, que el estado hacia por la persona
cuidadora de un familiar dependiente, y tras esto, solo una
pequefa parte de las personas cuidadoras que constaban como
tal, decidieron pagar sus cotizaciones y mantenerse identificadas

como cuidador/a no profesional.

El impacto de estos recortes sobre la igualdad y las
mujeres es notable, provocando mayor sobrecarga, menos
ingresos y por afadido mayores gastos al aplicarse por otro lado

elcopago farmacéutico(Lina Galvez, 2013).

Es muy significativo, en nuestra sociedad, como los
cambios que se estan produciendo en la organizacién social y en
este proceso de crisis, estan poniendo en peligro las
prestaciones de cuidados en el ambito familiar (M2 Teresa Bazo y
Carmen Dominguez, 1996; Lina Galvez Mufioz y Juan Torres
Lépez, 2010). Para que las familias continden ejercicio este papel
preponderante, es necesaria una prestacién de recursos, que la

situacidon actual de crisis no propicia y recorta.

Sin duda, deberan buscarse féormulas que permitan
compartir el cuidado, y que incluyan como elemento
irrenunciable el respeto por los derechos de toda la ciudadania

(Adelaida Zabalegui, 2007; M@ Luz Esteban, 2005).
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CAPITULO 111

REPERCUSIONES DEL CUIDADO
EN LAS PERSONAS
CUIDADORASFAMILIARES
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CAPITULO III

REPERCUSIONES DEL CUIDADO
EN LAS PERSONAS CUIDADORAS
FAMILIARES

3.1 La Calidad de vida

“Si quieres vivir una vida feliz, dtala a una meta, no

d und persond u objeto”

(Albert Einstein)

El término calidad de vida ha llegado a ser un término
muy comun, con el que la sociedad esta muy familiarizada,

conociendo su significado de forma muy intuitiva.

Inicialmente, en los afios 60, el concepto de calidad de
vida se relaciond con indicadores econdmicos y sociales incluidos
en objetivos politicos, mas tarde en los afos 80, el concepto fue
contextualizado como bienestar objetivo o social, para terminar
derivandose en un constructo mucho mas complejo en el que se
incluyen aspectos como la calidad del entorno, las relaciones
sociales o la salud (Gloria Fernandez-Mayoralas y Fermina Rojo,

2005).
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Podemos encontrar numerosas definiciones de calidad
de vida, derivadas de la perspectiva desde el ambito en el que se

definan.

Paula Elosua (2010) identifica la calidad de vida, como
un concepto complejo, que surge de la interaccion dindmica
entre las condiciones externas de un individuo (redes de salud,
renta per capita, politicas sociales, calidad ambiental, etc.), sus
circunstancias personales (condiciones de salud, factores
emocionales y de personalidad, o situacién econdmica) y su

percepcion subjetiva.

La OMS a través de un grupo multicultural de expertos
desarrolld la definicion de calidad de vida ademas de aportar
puntos de consenso bdasicos que han permitido progresar en su
definicion mas precisa. Basandose en ella se disefd un
instrumento que permite medir la calidad de vida desde dicho
enfoque, el WHOQOL-100.

El WHOQOL-Group, grupo de calidad de vida de la OMS,
define la calidad de vida como: “la percepcion de un individuo
de su posicion en la vida, en el contexto cultural y el sistema de
valores en el que vive, en relacion con sus metas, objetivos,
expectativas, valores y preocupaciones” (OMS-WHOQOL Group,
1998).

La mayoria de las definiciones de calidad de vida hacen
referencia a la dualidad objetiva-subjetiva del concepto, siendo
la interaccion entre lo subjetivo y lo objetivo lo que determina

finamente la calidad de vida humana.

Los estudios psicoldgicos sobre calidad de vida hacen

referencia al bienestar como un indicador subjetivo de la misma,
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medido a través de la satisfaccion y la felicidad que la persona
experimenta con su vida o con determinadas facetas de la

misma (Gloria Fernandez-Mayoralas y Fermina Rojo, 2005).

Cada persona tiene su propia percepcidén individual
sobre su calidad de vida haciéndola un concepto subjetivo (Gloria
Fernandez-Mayoralas y Fermina Rojo, 2005), con diversos

componentes interrelacionados entre si.

Los diferentes aspectos que intervienen en la
percepcion de la calidad de vida lo hacen un término complejo,
de muy dificil definicion por su caracter multidimensional, y su
caracter dindmico hara que esta vaya cambiando en la persona a

lo largo de todo su ciclo vital.

El concepto calidad de vida, recogera aspectos en
distintas dimensiones: principalmente en tres dimensiones:

bioldgica, psicoldgica y social.

Dimensidn bioldgica: percepcidén del estado fisico o la
salud—ausencia de enfermedad, los sintomas producidos por la

enfermedad y los efectos adversos del tratamiento.

Dimensidon psicologica: percepcion del individuo de su
estado cognitivo y afectivo—miedo, ansiedad, incomunicacion,
pérdida de autoestima, incertidumbre del futuro, creencias

personales, espirituales y religiosas.

Dimensidén social: percepcion del individuo de las
relaciones interpersonales y los roles sociales en la vida--
necesidad de apoyo familiar y social, desempefio laboral, relacion

entre profesionales de la salud y los pacientes.

Uno de los dominios en los que existe consenso acerca

de su participacion y relacidon en la calidad de vida es la salud,
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tanto desde su perspectiva objetiva como subjetiva, ademas del
bienestar subjetivo y la satisfaccion con la propia salud (Alex
Michalo, et al., 2000).

Alfonso Urzua (2010), identifica como la evaluacién de
la calidad de vida en areas concretas de la vida de las personas,
ha permitido el desarrollo de conceptos secundarios, como es la
calidad de vida relacionada con la salud, referida al “nivel de
bienestar, derivado de la evaluacion que la persona realiza de
diversos dominios de su vida, considerando el impacto que en

éstos tiene su estado de salud”.

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
reconoce que la percepcidon de las personas sobre su estado de
bienestar fisico, psiquico, social y espiritual depende en gran
medida de sus propios valores y creencias, de su contexto
cultural y de su historia personal, por esto el concepto estara
intimamente relacionado con las normas culturales, patrones de

conducta y expectativas individuales.

Estudios como el realizado por Paula Elosua (2010)
donde en poblacion mayor de 65 anos, se buscaba estimar la
relevancia de cinco valores subjetivos de la calidad de vida
(salud, autonomia, calidad de la vivienda, redes de apoyo
familiar y social, y actividades sociales), nos describen la
importancia que para la poblacion tiene la salud, situandolo en
primer lugar de relevancia, por delante de autonomia, vivienda,

apoyo social y familiar.

Las dimensiones de la calidad de vida se evaluaran a
través de indicadores que nos van a permitir identificar el

objetivo y concretar los aspectos relevantes de cada area.
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Los indicadores son definidos como las percepciones,
conductas y condiciones relativas a la calidad de vida que dan
indicio del bienestar personal. La medida de estos indicadores se
traducird en resultados o logros personales (Miguel Angel
Verdugo, 2009).

La calidad de vida, de las personas cuidadoras de
personas mayores con dependencia, es entendida como, la
valoracion que la cuidadora realiza de su situacion, del contexto,
de la situacion de dependencia o la discapacidad de las personas
a las que cuidan y del entorno (Robert Schalock y Miguel Angel
Verdugo, 2003).

Y las consecuencias, repercusiones e impacto que el
ejercicio del cuidado tendra en la persona cuidadora, sobre su
bienestar y sobre su calidad de vida, va a depender de la
interaccién de todos los elementos y variables que intervienen y
de las estrategias que |la persona cuidadora establezca
(Montserrat Garcia et al., 2009), teniendo gran influencia
factores externos como la posibilidad de elegir cuidar o no, factor
este, que aun no siendo una dimensién en si mismo,
determinara con fuerza la calidad de vida de las personas

cuidadoras.

Segun Roy I. Brown et al. (2005) (citado en Margarita
Rodriguez, 2013) los resultados obtenidos desde la practica y la
investigacion en el campo de Ila calidad de vida son
fundamentales para el desarrollo y avance tanto en su
conceptualizacion como de su medida, siendo necesaria que la
metodologia utilizada en las investigaciones, abarque tanto los

aspectos cualitativos como los cuantitativos.
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3.2 La Sobrecarga

"Mientras recaiga en las mujeres la
mayor parte del peso de los cuidados, mientras gran
parte de sus energias vitales se destinen al cuidado de
“los otros”, habilitando sus vidas, velando “por su
desarrollo, su progreso, su bienestar, su vida y su
muerte”, cuidar significard para ellas: el descuido

para lograr el cuido”.

(Marcela Lagarde)

Cuidar a los demas puede ser definido como una
actitud, una ética y una obligacion, pero sobre todo, es un
trabajo que consume gran cantidad de tiempo y esfuerzo. Cuidar
tendra repercusiones sobre la disponibilidad y uso del tiempo de
la persona cuidadora (para si mismas y de compatibilizacion con
otras responsabilidades) y perjuicios en el terreno econdmico
(incremento de gastos y disminucion de ingresos) (Julia Medel et
al., 2006).

Las repercusiones para las mujeres que cuidan son muy
diversas, y diversos son los autores que hacen referencia a los
beneficios de ser la persona cuidadora un familiar cercano y a los
sentimientos que el cuidado inspira, generalmente positivos
(Michael Fine y Caroline Glendinning, 2005). El ejercicio del
cuidado, supone igualmente, desigualdad de género vy

repercusiones en muy distintas areas como laboral o de salud, y
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ambitos, generando exclusidon temporal o definitiva del mercado
laboral, menor disponibilidad y uso del tiempo personal, (M2 del
Mar Garcia et al., 2002, 2004).

La enfermedad y la dependencia produciran igualmente
en las personas cuidadoras no remuneradas pobreza, pérdida de
autonomia y, en muchos casos, riesgo de contagio y exclusién
social (Ma del Mar Garcia Calvente, et al., 2002, 2004).

Un tercio de las mujeres que cuidan manifiestan haber
sufrido problemas de salud derivados de su tarea de cuidar;
recorte en su vida social, dificultades para atender otras
responsabilidades laborales, perjuicio en la relacion con su

pareja (Caroline Cannuscio et al, 2004).

El ejercicio del cuidado conlleva un impacto negativo en
la vida de las mujeres, impacto que ha sido abordado por
muchos estudios, demostrandose la relaciéon negativa del cuidar
y la salud de quienes cuidan, con importantes repercusiones en
esta (Isabel Larrafiaga et al, 2008). Los sintomas recogidos
como mas prevalentes en las cuidadoras familiares como
consecuencia de su tarea se encuentran enmarcados en distintas
areas, fisica, emocional, social, de relaciones..., en la mayoria de
los casos, por estrés, sobrecarga e insuficiente disponibilidad de

tiempo para ellas mismas.

Las mujeres, en la medida que su palabra no tiene
valor socialmente, aprenden a expresarse con su cuerpo (Fina
Sanz, 1992), de ahi que su malestar por conflictos no resueltos
se somatice en sensaciones de ahogo, tensiones musculares,

cefaleas, lumbalgias, etc.
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De la misma forma, el cuidado prolongado puede
generar situaciones en las que las cuidadoras llegan a
cuestionarse la capacidad para seguir cuidando, disminuyendo en
gran medida su autoestima, con sentimientos de miedo, culpa
(M@ Teresa Brea 2015) soledad, impotencia y sobrecarga
emocional y mental, sentimientos de responsabilidad,
inseguridad, ansiedad, con manifestaciones fisicas en muchos
casos de dolores de cabeza, trastornos digestivos, del

suefio(Sandrine Andrieu et al., 2007).

El cuidado de las personas mayores, con el tiempo,
forma parte de la rutina de la vida diaria de la persona
cuidadora, se acaba convirtiendo en el centro de la vida de la
persona cuidadora y en torno a él se moveran el resto de las

actividades del dia a dia (Maria Crespo y Javier Lopez, 2006).

La cronificacion de los cuidados, su continua y diaria
provisidn, y su caracter variable lo convierte en una situacion
estresante, provocando con el tiempo una elevada carga fisica y
emocional que altera todas las esferas de la vida de la persona
cuidadora (Rosa Casado et al., 2010, M@ Teresa Brea, 2015).

A todas las repercusiones que el cuidado tiene, y
denominadas por distintos autores como sindrome del cuidador,
(Pérez et al., 1996), se las considera como un trastorno que se
presenta en personas que ejercen el cuidado de una persona
dependiente, y caracterizado por un agotamiento fisico y
psiquico. Agotamiento producido por el estrés continuado (no por
una situacién puntual) que acaba agotando las reservas fisicas y
mentales de la persona cuidadora, llevandola a una claudicacién

en muchos casos.
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Segun datos recogidos en la encuesta de Apoyo
Informal a los Mayores en (IMSERSO, 2005), el 87 % de las
cuidadoras tienen algun problema derivado del cuidado: el 56 %
en su estado de salud, el 61 % en la esfera profesional y

economica y el 80 % en su ocio, tiempo libre o vida familiar.

La consideracion y el estudio del estrés provocado por
la situacion vivida por las personas que cuidan se han realizado

generalmente a través de los modelos transaccionales del estrés.

Fundamentalmente es el modelo transaccional o
relacional del estrés de Richard Lazarus y Susan Folkman el que
ha servido de base para explicar las alteraciones que provoca la
situaciéon de cuidados en la vida de la cuidadora, haciendo
referencia al estrés como: "“la relacion entre el sujeto y el
entorno que es evaluado por este como amenazante o
desbordante de sus recursos y pone en peligro su bienestar”
(Richard Lazarus y Susan Folkman, 1986). Mas tarde Aaron
Antonovsky (1987), desde este enfoque, propone el sentido de la
coherencia y explica la relacién de ésta sobre la salud,
manifestando la relevancia que tiene la percepcion que la

persona tiene de la situacion que considera amenazante.

El modelo de Richard Lazarus y Susan Folkman (citado
en Margarita Rodriguez, 2013), considera la bidireccionalidad
dindmica entre la persona y el entorno como algo vya
establecido. Segun el modelo, la persona cuando inicia la
vivencia de la situacidn estresante, realiza inicialmente una
evaluacion en un entorno en permanente cambio, con una
valoracion cognitiva en la que estima las posibles consecuencias
gque afectardn a su bienestar (evaluacion primaria) y una

valoracion de los recursos de los que dispone para hacerle frente
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(evaluacion secundaria), ambas realizadas conjuntamente y con
igualdad de importancia. Tras esta evaluacion, clasificara la
situacién, como irrelevante, benigna-positiva o estresante, no
teniendo las dos primeras consecuencias sobre su bienestar, y si
la considerada como estresante, que tendria un significado de
pérdida, amenaza o desafio (Richard Lazarus y Susan Folkman,
1986). Las pérdidas se relacionarian con los dafios provocados,
la amenaza con los dafios que se prevé que sucederan, y el
desafio se relacionaria con la valoracién de las fuerzas con las

gue se cuenta para vencer la situacién.

En el proceso de evaluacidon, la persona identificarg,
gué puede hacer ante la situacion y con qué recursos cuenta,

seleccionando las opciones de afrontamiento.

En este sentido, fue Aaron Antonovsky (1987) quien
rechazando la clasificacion dicotdmica de salud-enfermedad,
propuso la reorientacion del afrontamiento. El autor se basd en
la salutogénesis("Génesis de la Salud”) para desarrollar su
modelo, con el que ha querido explicar las diferencias
individuales que poseemos y que nos hacen responder de forma
diferente ante situaciones de estrés. La salutogénesis, incorporod
una nueva mirada, un nuevo paradigma en lo que a la salud se
refiere, y surgi®é como contraposicion a la busqueda de la

enfermedad que la medicina ejercia.

La salutogénesis es definida como /la capacidad
individual de adaptacion a los estresores, dependiente de los
recursos de resistencia disponibles y del sentido de coherencia”
(Aaron Antonovsky, 1987).

Y el enfoque salutogénico estara centrado en los

factores humanos que apoyan la salud y el bienestar. Hay
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personas que ante situaciones de estrés, tienen la capacidad de
sobrevivir, de adaptarse y de superarlo, evitando asi los efectos
negativos del mismo, con una respuesta a este estrés distinta,

| n

gque dependera del “sentido de coherencia” y de los recursos

generalizados de resistencia.

El sentido de coherencia, es entendido como un
‘concepto universal que trasciende la clase social, el sexo, la
religion y la cultura y que propicia, que la comprension de los
problemas, sea mas comprensible manejable y significativa, lo
que llevara a la seleccion de estrategias de afrontamiento mas

eficaces"” (Ximena Palacios, 2008).

El eje central de este sentido de coherencia sera el
surgimiento de una orientacion positiva hacia la salud, basada en
tres pilares fundamentales: el modelo salutogénico, la

orientacion positiva de la salud y el ciclo vital.

Y seran Leonard Pearlin y sus colaboradores (Leonard
Pearlin et al., 1990; Leonard Pearlin, 1991) los que desarrollaran
posteriormente El Modelo del Proceso del Estrés, un modelo con
un enfoque multidimensional que ha sido uno de los mas
utilizados para el estudio de las repercusiones originadas por el
cuidado de las personas con dependencia. Expusieron que la
situacién de cuidados esta determinada por una serie de
variables que se relacionan con el contexto de la persona
cuidadora, con los estresores primarios y los derivados de éstos,
denominados estresores secundarios y una serie de factores
moduladores, entre ellos el apoyo social y las estrategias de

afrontamiento.

Desde este modelo se considera la carga como el

impacto que el cuidado tiene sobre la salud mental, la salud
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fisica, las relaciones familiares, el trabajo y los problemas
financieros del cuidador. El autor clasificd las variables que
intervienen en la percepcion de carga en cuatro categorias a las
gque denomind: variables contextuales, estresores primarios,

estresores secundarios y variables mediadoras.

Las variables contextuales hacen referencia a las
caracteristicas socioecondmicas de la cuidadora y la persona
cuidada, como son la edad, el sexo, el estado civil, el nivel de
ingresos y de estudios, la situacion laboral, ademas del
parentesco, la convivencia o el nivel cultural y los recursos de los

que dispone.

Los estresores primarios se clasifican en objetivos y
subjetivos. Los objetivos reflejan de forma precisa y objetiva la
tarea de cuidar, entre ellos: la capacidad funcional de la persona
que cuidan, la existencia de problemas cognitivos y los cuidados
realizados. Sentirse cansadas, atrapadas y sin salida son
valoraciones subjetivas que la cuidadora hace de su situacion y

se denominan estresores primarios subjetivos.

Los estresores primarios influyen en diferentes areas de
la vida de la cuidadora, provocando alteraciones clasificadas
como estresores secundarios, reflejados en forma de conflictos
familiares, repercusiones en la economia doméstica, problemas
laborales, disminucién del tiempo libre o la pérdida de las

relaciones sociales.

La respuesta de las personas cuidadoras y por tanto la
identificacion y la forma y fuerza en que estos estresores se
manifiesten, sera muy variable, debido al caracter
multidimensional de la carga, a la subjetividad de su percepcion

y a una serie de variables que pueden incidir en que cada
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cuidadora tenga una respuesta propia a la situacién de cuidados
(Maria Fernandez y Pilar Gual, 2005).

Sera, el modo en el que las personas cuidadoras
resuelven o se sobreponen a las condiciones vitales estresantes,
es decir el afrontamiento que realicen, efectivo o inefectivo, lo

gue modulara el nivel de estrés (Richard Lazarus, 2000).

En la misma linea, la salutogénesis, considerando los
estresores y las dificultades como elementos integrales de la
existencia humana, establecera lineas hacia la identificacion y
promocién de estrategias que propicien la recuperacién,
mantenimiento y optimizacién de la salud (Martin Olsson, et al
2006).

Es en los afios 80, (Steven Zarit et al.,1980)cuando el
concepto de carga para describir la carga percibida por los
familiares al cuidado de personas con enfermedades mentales en
el domicilio, comienza a utilizarse dentro del ambito del cuidado
de las personas mayores, considerandose actualmente un
concepto clave en el analisis de las repercusiones de la salud de
las personas que cuidan a personas de mayores (Javier Torres,
2008).

Son variados los términos que podemos encontrar para
referirnos a la sobrecarga: carga, burden, tensidon, cansancio, y
muchas las definiciones, en las que distintos autores hacen
referencia a esta como una medida global de los efectos que la
situacién de estrés tiene en las personas que cuidan (Stephanie
Carretero et al. 2006; Maria Crespo y Javier Lopez, 2006),
especificando ademas dos vertientes, objetiva y subjetiva o
percibida (Elena Delgado, et al., 2011).
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En base a la amplia bibliografia existente, a los
diferentes autores consultados y a nuestra experiencia
profesional, en la que la mayoria de los elementos utilizados nos
derivan por mayor coherencia al uso del término sobrecarga, en
este estudio, nos identificamos y asumimos el término
sobrecarga, pero haremos uso indistinto de ambos, carga y
sobrecarga, respetando asi el término utilizado por los distintos

autores cuando el contexto asi lo requiera.

En la literatura gerontoldgica el concepto de sobrecarga
se desglosa en la carga objetiva y la carga subjetiva. La primera
se identifica con el conjunto de demandas y actividades a las que
tienen que atender las personas cuidadoras, y la segunda es
definida como el conjunto de percepciones y sentimientos

negativos ante la experiencia de cuidar.

La sobrecarga subjetiva, se entiende como el grado en
que la persona cuidadora percibe que el cuidado ha influido
sobre los diferentes aspectos de su salud, su vida social,
personal y econémica (Steven Zarit, 1980). Son numerosas las
evidencias del impacto que genera el cuidado en la salud fisica y
mental de la persona cuidadora (Martin Pinquart y Silvia
Sorensen, 2003; 2005; Noelia Flores, 2014).

Diversos autores, han identificado, como las cuidadoras
de personas dependientes, sometidas a multiples y variadas
circunstancias que pueden repercutir negativamente en su salud,
cuando sus recursos personales se agotan, presentan mayores
grados de ansiedad, depresién e incluso mayor vulnerabilidad
bioldgica y mortalidad cuando son de edad avanzada (Richard
Schultz, 1999; 2001), llegando a repercusiones directas en la

persona cuidada, como mayores tasas de institucionalizacién,
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mayor deterioro funcional y mayor mortalidad por cualquier
causa (Kristine Yaffe et al, 2002).

En un estudio realizado por el IMSERSO (2005), se
observé que el 27,5% de las personas cuidadoras consideraba
gue su salud se habia deteriorado desde que proporcionaban
cuidados a su familiar, tendiendo la persona cuidadora a tener
mas afectada su salud mental que la salud fisica (M2 Mar Garcia-
Calvente, 2004; Sara Velasco, 2009; Noelia Flores, 2014).

La carga objetiva es un indicador del grado de
afectacion de la vida cotidiana de las personas cuidadoras debido

a lo demandante de su situacion.

Puede verse como una variable que determina la mayor
o menor afectacién fisica de las personas cuidadoras y también
puede ejercer como variable predictora de la carga emocional
(Constanza Tobio, 2010; Noelia Flores, 2014; M2 Caridad

Fuentes Fernandez y Lourdes Moro Gutiérrez, 2014).

Steven Zarit et al. (1980), Identificaron cémo la
cuidadora se encuentra ante demandas de cuidados que son
considerados como estresores, de los que realiza una valoracién
mediada por la percepcion del apoyo social recibido y de las
estrategias de afrontamiento de las que dispone, describiendo la
sobrecarga como un "estado resultante de la accion de cuidar a
una persona dependiente o mayor, un estado que amenaza la
salud fisica y mental de la persona que cuida". En la misma linea
Ignacio Montorio et al. (1998) la describen como el "conjunto de
problemas  fisicos, mentales y  socioeconémicos  que
experimentan los cuidadores de enfermos cronicos y que pueden
afectar a sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades,

intimidad, equilibrio emocional y libertad".
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Las consecuencias sobre la salud de las personas que
cuidan se han evaluado mayoritariamente a través de la

percepcion de sobrecarga.

La sobrecarga sentida por la persona cuidadora,
repercute negativamente sobre su salud y ademas lo hace
directamente sobre la persona que cuida, y se relaciona con
mayores tasas de institucionalizacién, mayor deterioro funcional

y mortalidad (Lourdes Moreno-Gavifio et al, 2008).

Seran el indicador de sobrecarga del cuidador y el de
calidad de vida, los mas utilizados para la evaluaciéon de las
consecuencias que tiene el cuidado de las personas mayores con
dependencia sobre las personas cuidadoras, valorandose tanto
las percepciones objetivas como las subjetivas derivadas de la
situaciéon de cuidados y sentidas por las personas que cuidan

(Maria Crespo y Javier Lépez, 2006).

La carga objetiva estaria determinada por el "conjunto
de demandas y actividades a las que tienen que atender las
cuidadoras" (Leonard Pearlin et al. 1990) y la subjetiva por la
“interpretacion individual que los cuidadores hacen de las
demandas de la situacion y de sus propias capacidades para
hacer frente de forma adecuada”(Maria Crespo y Javier Lopez,
2008).

Algunos estudios cuantitativos que han evaluado la
sobrecarga del cuidado obvian aspectos tales como el significado
que para la persona tiene el apoyo a ese familiar dependiente
(Michael Hirst, 2004;AnneGrinyer, 2006). La sobrecarga del
cuidado esta mas relacionada con el significado que tienen las
tareas o acontecimientos para el/la que cuida que estos en si

mismos; por ello, considerar la subjetividad se esta convirtiendo
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en un asunto con cada vez mayor relevancia e interés en los

estudios relacionados con el cuidado.

Como sostienen varios autores y autoras, |la
importancia del componente subjetivo en el cuidado familiar es
cada vez mas destacada, ya que se reconoce como determinante
de generacién de sobrecarga (Michael Hirst, 2004; Javier Lépez
Martinez, 2005; Anne Grinyer, 2006; Begofa Ruiz de
Alegria,2006).

Son variadas y numerosas las escalas utilizadas para
medir la sobrecarga del cuidador, habiéndose elaborado distintos
tipos de instrumentos segun las distintas concepciones de

sobrecarga que existen (Manuel Martin et al., 2013).

Stephanie Carretero et al. (2006) presentan una
exhaustiva clasificaciéon de los instrumentos disponibles,
remarcando, como el uso de un instrumento u otro, estara
determinado por su capacidad para detectar, mediante
indicadores precisos, las areas a intervenir ademas de poder

evaluar la efectividad de las intervenciones realizadas.

Igualmente, M@ Crespo y M@ Teresa Rivas (2015), han
realizado un exhaustivo estudio de revisién y analisis de las
escalas de evaluacidon de la carga del cuidador de mayores con
dependencia, identificando caracteristicas y aplicabilidad

independientemente de la patologia de la persona dependiente.

De los 38 cuestionarios y escalas utilizadas,
seleccionaron 6 para el analisis, entre los que se encuentra el
IEC utilizado en nuestra investigacion, considerado uno de los

instrumentos preferentes para la evaluacion de la carga.

117

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



3.3 El cansancio del rol del cuidador

“luicio clinico sobre la respuesta de un
individuo, familia o comunidad a sus problemas de

salud reales o potenciales'y a procesos vitales”.

(NANDA)

En el campo de la disciplina enfermera, es desde la
identificacion diagndstica, desde donde se enmarca el estudio de
las consecuencias del cuidado, y es a través de los diagnodsticos
NANDA (North American Nursing Diagnosis Association),
concretamente con el desarrollo del diagndstico Cansancio del rol
de cuidador (en adelante Cansancio) como mayoritariamente se

han definido las alteraciones que sufren las personas que cuidan.

La North American Nursing Diagnosis Association
(NANDA) nacié en 1973 ante la necesidad de disponer de una
terminologia adecuada para describir los fendmenos propios de
la disciplina enfermera, a través de los diagndsticos enfermeros,
definidos estos como "“juicio clinico sobre la respuesta de un
individuo, familia o comunidad a sus problemas de salud reales o

potenciales y a procesos vitales”.

El desarrollo de la terminologia diagndstica enfermera
favorece la promocion de la investigacion y el desarrollo tedrico
desde la perspectiva de la utilizacién de los criterios propios, que
permiten la investigacién y comparacién de resultados (M@
Teresa Luis, 2008).
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Los diagndsticos enfermeros estan englobados dentro
del area independiente de la practica profesional enfermera,
refiriéndose a situaciones que la enfermera identifica, valida y
trata, siendo ella la que tiene el control y la autoridad y, por
tanto, siendo la responsable del logro del resultado final deseado
(M@ Teresa Luis, 2008).

En cuanto a su estructura, los diagnodsticos tienen una
serie de componentes: etiqueta, caracteristicas definitorias,

factores relacionados y factores de riesgo.

La etiqueta del diagndstico proporcionara el nombre y
dara una descripcidn clara y precisa del mismo, contemplandose
unas caracteristicas definitorias concretas que permitan
identificar las conductas o manifestaciones objetivas y subjetivas

que llevaran a la confirmacion o no del diagnéstico.

Igualmente se mostraran factores que de alguna forma
estan asociados y que se definen como factores relacionados. Y
por ultimo, se identificaran los factores de riesgo, entendidos
estos como aquellos que incrementan la vulnerabilidad de una
persona, familia o comunidad a la aparicién de una respuesta

poco saludable.

Las personas con dependencia, requieren cuidados
durante un largo periodo de tiempo, muchas de ellas, a lo largo
de todo su ciclo vital y son las enfermeras de familia, uno de los
colectivos profesionales mas implicados en la atencidon a estas
personas con dependencia y a sus cuidadoras, por ello y desde
un enfoque enfermero, se ha venido estudiado el cansancio de
las personas que cuidan, con la etiqueta diagndstica "cansancio
del rol de cuidador". La NANDA clasifica como etiqueta

diagnodstica el cansancio de la cuidadora y lo define como la
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"dificultad para desempehar el papel de cuidador de la familia”,
siendo igualmente definido por Lynda Carpenito (2013) como "e/
estado en el cual un individuo experimenta una carga fisica,
emocional, social y/o financiera en el proceso de brindar cuidado

a otro”.

El diagndstico, describe una situacion en la que el
cuidador habitual de la familia tiene dificultades para seguir
asumiendo ese papel y aporta informacién acerca de la situacién
familiar vivida por las cuidadoras a través de las manifestaciones

expresadas por éstas.

El Cansancio suele estar relacionado con el estado de
salud del receptor de los cuidados, y/o del cuidador, con las
relaciones familiares y/o actividades del cuidador y las
caracteristicas definitorias de este cansancio las podremos ver
enmarcadas en las actividades del cuidador y en relacién al

estado de salud del cuidador, agrupadas en distintas areas:

. area fisica

. area emocional

. area socioecondémica
. area de relaciones

= personales con receptor de los cuidados
= familiares

En el desarrollo de dicho diagndstico, los objetivos a

plantear podran estar enmarcados en relacion:
« al bienestar del cuidador principal

« a la ejecucion de su rol
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« a la implicacién social que tenga

« a la participacion en actividades de ocio vy

alteracion de su estilo de vida entre otros.

Siendo como es tan relevante la identificacién de este
diagnodstico, por la repercusidn que tiene sobre la salud del
cuidador, sobre la estabilidad familiar y sobre la calidad de los
cuidados que recibe la persona dependiente (Mercedes Pajares,
2012) existe cierta dificultad para determinar la existencia o no
del cansancio ya que no siempre las personas cuidadoras
muestran las caracteristicas definitorias que ayuden al
profesional de enfermeria a identificarlo, aun a pesar de estar
padeciéndolo (cansancio, estrés, depresién, etc.) al considerar su

actividades en el ejercicio del cuidado una obligacién moral.

En apoyo a esta deteccion, se han venido utilizando
diversas escalas de medida para la deteccion de la sobrecarga en
personas cuidadoras de personas dependientes, el test mas
utilizado ha sido el Zarit Burden Interview (Steven Zarit et al,
1980), que consiste en una escala autoadministrada de 22
preguntas con 5 posibles respuestas, habiendo sido validado al
castellano en varios estudios (Ignacio Montorio et al., 1998 y
Manuel Martin et al., 1996).

Esta escala, que ha sido igualmente utilizada como
instrumento complementario por algunos autores en nuestro
pais, para la identificacion del Diagndstico de Cansancio,
presenta ciertas limitaciones, al no incluir aspectos claves como
el contexto familiar, la relacién entre cuidador/a y receptor/a de
los cuidados o el contexto sociocultural (Stephanie Carretero et

al., 2006) y es considerada insuficiente por tanto para llegar al
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diagnodstico (Esperanza Ballesteros; Pilar Torres y Pablo David
Sanchez, 2008).

De igual forma, se han utilizado otras escalas de apoyo
al diagnédstico y como identificadoras de la carga, tales como el
Caregiver Straim Index (CSI) (Betsy Robinson, 1983), que entre
los instrumentos que miden la sobrecarga sentida es el de mayor

auge en los ultimos afos.

Fue validado por Betsy Robinson en una poblacion
americana de cuidadores de pacientes con enfermedad
ateroesclerética o por la implantacion de una proétesis de cadera
y consta de 13 preguntas con opciones de si/no por respuesta y
ha sido traducido al castellano como Indice de Esfuerzo del
Cuidador (IEC), (Anexo 1).

Diversos autores coinciden en que es un instrumento
facil y sencillo de aplicar para identificar el exceso de carga entre
los cuidadores familiares de nuestros pacientes, en cualquier
evaluacibn que examine las relaciones de cuidado vy

dependencia.

Su aplicabilidad a la poblacién espanola en idioma
castellano, ha sido validada en cuidadores de pacientes con
enfermedades agudas, crénicas no neoplasicas y neoplasicas por

Sergio Lopez Alonso y M2 Sol Moral Serrano en 2005.

Algunos estudios, en relacidn a personas cuidadoras de
familiares con demencia, han evaluado la validez de ambos test
para la deteccién de sobrecarga, observando que la condicidon
auto administrada del test de Zarit distancia al profesional del
cuidador/a, y precisa de mas esfuerzo por ofrecer dificultades en

su comprension. Por el contrario el IEC, dirigido por el/la
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terapeuta es un instrumento, mas sencillo, precisando menos
tiempo para su cumplimentacién (Odriozola et al, 2008;Ma
Crespo y M2 Teresa Rivas, 2015), y mas facil de aplicar para
identificar el exceso de carga entre los cuidadores familiares, al
mismo tiempo que puede suponer una herramienta Uutil para
detectar precozmente signos o sintomas del sindrome del
cuidador (Gomez-Ramos MJ. et al., 2004).
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PARTE SEGUNDA

COmo nos situamos
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CAPITULO IV

MARCO METODOILOGICO
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CAPITULO IV

MARCO METODOILOGICO

Es de sobra conocido que la gran diversidad de
problemas o situaciones susceptibles de investigacion, hace
necesario enfoques diferentes en su estudio, pero son
fundamentalmente dos los paradigmas utilizados: el positivista y

el interpretativo (Gloria Pérez Serrano, 2004).

El paradigma positivista: ldgico y empirico analitico, en
él se ubica la investigacidn cuantitativa en la que se cuantifican o

miden numéricamente las variables o aspectos estudiados.

El paradigma interpretativo: simbdlico y constructivista,
en éste se ubica la investigacion cualitativa en la que se describe
y comprende cOomo las personas sienten, piensan y actlan
respecto a situaciones, eventos, fendmenos, interacciones vy

comportamientos observables.

El paradigma que se adopte condicionara los
procedimientos de estudio que se utilizaran en la investigacion
(Julio Cabrero y Miguel Richart, 1996). La eleccién de uno u otro
paradigma dependera de la pregunta planteada en el estudio.
Por lo tanto, los problemas de investigacién o la busqueda de

respuestas son los que deben conducir a enfoques y no al revés.

Ambos tipos de investigacidn presentan caracteristicas
diferentes y proceden de tradiciones cientificas y formas de
conocimiento distintas. Asi, la tradicién positivista de la

investigacidn cuantitativa procede de las ciencias naturales, y
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sus meétodos de investigaciéon parten del supuesto de que el
mundo es estable y predecible, y de que pueden medirse los
fendmenos empiricamente, se centra en la prediccion y control
de un fendmeno (estudio de variables), en los aspectos
observables susceptibles de cuantificacidn, y utiliza la estadistica

para el analisis de los datos.

La investigacién que sigue una metodologia cuantitativa
supone un planteamiento, un acercamiento a la realidad objeto
de estudio y a la teoria, y unos fines de la investigacidn

caracteristicos:

En primer lugar, el objeto de analisis es una realidad
observable, medible y que se puede percibir de manera precisa.
Por otro lado, en la investigacion cuantitativa la relacién entre
teoria e hipotesis es muy estrecha. A partir de un marco tedrico
se formula una hipodtesis, mediante un razonamiento deductivo,
gue posteriormente se intenta validar empiricamente. Se busca
establecer una relacion de causa-efecto entre dos fendmenos
(Pilar Elena Sinobas et al, 2011).

Se analizan las variables, tratadas con procedimientos
matematicos y estadisticos, siendo una variable, una
caracteristica que puede adoptar distintos valores, la variable
serd una cualidad o aspecto de los individuos y se asignaran

valores a los individuos en funcion de esa variable.

La investigacidn con metodologia cuantitativa, tendra
capacidad de prediccion y generalizacidon. Se trabaja sobre una

muestra representativa del universo estudiado.

La tradicién de la investigacion cualitativa procede de

las ciencias sociales, y sus métodos de investigacién adoptan una
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perspectiva interpretativa, ya que hacen hincapié en el
significado y la comprension de las acciones y de la conducta
humana (Annie Topping, 2008). Se centra en la descripcion
rigurosa de la experiencia cotidiana de las personas (Helen
Streubert, 2011).

Normalmente, han sido objeto de estudio de
investigaciones cualitativas la vida de las personas, las
experiencias vividas, los comportamientos, las emociones y los
sentimientos. En éstos, algunos datos pueden cuantificarse,
como por ejemplo los datos sociodemograficos que orientan
sobre las caracteristicas de la muestra, pero el grueso del
analisis es interpretativo (Anselm Strauss y Juliet Corbin, 2002).
Su proposito desde un anadlisis de contenido y discurso, es
comprender e interpretar la realidad, los significados y las
acciones de las personas con el objetivo final de lograr
conocimiento nuevo. Es decir, la investigacion cualitativa es una
metodologia que permite comprender el mundo de la experiencia
vivida desde el punto de vista de las personas que la viven
(Thomas Schwandt, 1994).

El método cualitativo es el mas adecuado para acceder
al nivel de los discursos o de sus significados, nivel, este ultimo,
en el que quedarian expresadas las razones objetivas, las bases

de la conducta y del comportamiento (Rosa Casado, 2008).

En el contexto de la investigacién cualitativa destacan
los estudios cualitativos basicos o genéricos, etnografia,
fenomenologia, teoria fundamentada, y estudio de casos, y se
ha elegido para este trabajo de investigacién en salud la teoria
fundamentada, como metodologia especifica en la que el

resultado final de la investigacidn es una teoria que emerge a
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partir de los datos. Una descripcidn rica es también importante,
pero no es el foco principal, y el énfasis se sitia en el desarrollo

de la teoria.

La triangulacién como parte de esta metodologia, ha
sido considerada como una de las partes mas importantes del
proceso y una de las piezas claves a la hora de mejorar y
documentar la credibilidad del estudio cualitativo (Nicholas Mays
y Catherine Pope, 1995), y consideramos que aporta gran

rigueza a nuestro estudio.

Norman Denzin (1970) identificd 4 tipos fundamentales

de triangulacion:

. Triangulacion de datos por medio de diferentes

fuentes de datos en un estudio.

. Triangulacion de investigadores/as con la

presencia de varios/as investigadores/as.

. Triangulacidon de teorias o disciplinar que ofrece
diferentes perspectivas de interpretacién a los

datos obtenidos.

. Triangulacion de métodos por medio del uso de
diferentes métodos de estudio para obtencién de

los datos.

En nuestro estudio, hemos optado por la aplicacion de
ambos tipos de estudios, positivista e interpretativo, por la
rigueza que ambas metodologias conjuntamente planteadas

pueden aportar.

Esta investigacién también tiene interés, ademas de

proporcionar mayor comprension sobre la calidad de vida y la
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sobrecarga sentida, de/por las personas cuidadoras de familiares
dependientes y las manifestaciones expresadas, en describir las
diferencias en funcién del género con el fin de producir, de

manera inductiva, un modelo explicativo.

El uso conjunto de los dos métodos, nos ayudara desde
el analisis y descripcion de los datos, contenidos y discursos a

identificar y entender la fenomenologia del cuidado en detalle.

Consideramos que al analisis descriptivo de los datos,
se hace necesario un aporte que dificilmente podria darse, sin la
riqueza afadida del analisis cualitativo, en el que las etapas no
se suceden sino que se produce un esquema en espiral, que
obliga a una revision recurrente de los datos hasta dar
consistencia a la teoria concluyente(Manuel Amezcua, 2000;
Rafael Bisquerra, 2004).
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CAPITUIOV

DISENO DE LA INVESTIGACION

En este capitulo, tratamos el disefio del estudio,
presentando en diversos apartados, la pregunta de investigacién,
los objetivos del estudio, los procesos y permisos para llevar a
cabo este, la recogida de datos, su interpretacidon o anélisis, los
aspectos relacionados con la calidad y el rigor de la
investigacién, y las consideraciones éticas planteadas en el

mismo.

Todo ello, ha precisado de una sistematica, que
enlazando el tiempo, el trabajo intelectual, y la planificacion, ha
permitido, la obtencién de resultados ajustados a la realidad
(Cristina Vivar, et al., 2007). El diseno de la investigacion nos
proporciona la informacién de lo que la persona investigadora
quiere hacer, porqué, cdmo y cuando, guiando asimismo todo el
proceso de la investigacién durante su ejecucidn (Anne Lacey,
2008).

5.1 Planteamiento del problema

El presente estudio estd enmarcado en un proyecto
mas amplio “Estrategia de provision de cuidados familiares
informales domiciliarios a personas dependientes y repercusion
en la salud de las mujeres y hombres que cuidan” (PI-0561-

2010). Entidad financiadora: Consejeria de Salud de la Junta de
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Andalucia, y se centra en las percepciones de las personas
cuidadoras en relacion a la sobrecarga sentida que la prestacion
de cuidados genera, relacionadas estas con el mandato de

género.

El marco tedrico, nos avala para poder decir que las
personas cuidadoras de familiares dependientes mayoritaria-
mente son mujeres, y que soportan una gran carga en distintas
areas por el proceso de dependencia y enfermedad de su familiar
y, por el mandato de género, en el que se explicita que las muje-
res son las que deben cuidar. Por otro lado, también observamos
como esta en aumento la incorporacion de los hombres al cui-

dado de un familiar dependiente.

Nuestra hipdtesis de trabajo ha sido considerar que las
mujeres cuidadoras, manifiestan y sienten mayor sobrecarga en
el ejercicio del cuidado que los hombres, tanto en la sobrecarga
total, como en cada una de sus areas, emocional, fisica, de
relaciones familiares y socioecondmica, e igualmente ven

disminuida su calidad de vida en mayor medida.

5.2 Objetivos de la investigacion

Generales:

1. Realizar una aproximacion ala sobrecarga generada
en las personas cuidadoras por el cuidado a familiares
dependientes en la ciudad de Sevilla, a través de las
expresiones, manifestaciones y discursos de sus protagonistas,
concretamente personas cuidadoras familiares y profesionales de

la salud, con una perspectiva de género.
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2. Aportar evidencia sobre los factores predictores de la
sobrecarga sentida por las personas cuidadoras de un familiar
dependiente, desde un enfoque cuantitativo y cualitativo y con

una perspectiva de género.
Especificos:

0 Identificar y analizar la influencia de las variables
socio demograficas en las manifestaciones de sobrecarga total y
en las distintas areas: fisica, emocional, socioecondmica y de
relaciones familiares, expresada por las personas cuidadoras

familiares y con una perspectiva de género.

0 Identificar y analizar la influencia de las variables
socio demograficas en la salud fisica y mental de las personas

cuidadoras familiares y con una perspectiva de género.

0 Identificar la repercusién que las distintas
medidas institucionales tienen en la sobrecarga de las personas

cuidadoras familiares y con una perspectiva de género.

0 Identificar la repercusién que las distintas
medidas institucionales tienen en la salud fisica y mental de las

personas cuidadoras familiares y con una perspectiva de género.

0 Identificar y analizar los factores predictores de la
sobrecarga total y en cada una de sus areas, de las personas

cuidadoras familiares con una perspectiva de género

0 Identificar la repercusién que la sobrecarga
sentida por el ejercicio del cuidado tiene en la salud fisica y
mental de las personas cuidadoras familiares con wuna

perspectiva de género
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5.3 Revision literaria

Una revisidn literaria de los textos mas relevantes en
relacion con las unidades de analisis planteadas, ha permitido

situar el contexto sociosanitario, cultural y politico del cuidado.

5.3 Revision bibliografica en base de datos

Desde 2008 en que se planted esta tesis, se realizd
cada afo una actualizacidon de la revision bibliografica literaria y
en bases de datos: Web of Science, Current Contest Connect, ISI
Proceedings, MedLine, CINAHL, PsycIinfo, IME, ISOC y CUIDEN
(famil* O informal*) Y cuidad* Y (estrateg* O model* O
organiz*) Y (carga* O cansanc*) y (salud* O calidad*)para las
bases de datos espaholas y (care* strateg*) / (famil* OR
informal) caregiv* model* / (famil* OR informal) caregiv*
organiz*/ "burden*" OR " fatigue*"/"health*" OR quality*" para
las internacionales, sin limitacion en la fecha de publicacion. El
objetivo perseguido era cuantificar, seleccionar, clasificar, y
posteriormente analizar los articulos encontrados en dichas
bases de datos, y asi conocer la produccién cientifica
contrastada, que existe hasta el momento sobre el objeto de

estudio.

La revisidon bibliografica en bases de datos, nos llevod a
constatar la pertinencia de este estudio, ya que no se
encontraron investigaciones previas que identificasen los factores
predictores de sobrecarga sentida en sus distintas areas, que

presentan las personas cuidadoras, con una perspectiva de
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género y con un doble analisis, cuantitativo y cualitativo.
Creemos firmemente en la riqueza que aportara el

analisis de ambas metodologias conjuntamente planteadas.

5.5 Fases de la investigacion

551 Trabajo de campo con metodologia

cuantitativa

5.5.1.1 Tipo de estudio y variables

Se realiz6 un estudio transversal, descriptivo vy
comparativo multifactorial, mediante un cuestionario validado y

heteroadministrado.

Midiéndose las siguientes variables dependientes,

independientes y de control:

Variables Dependientes:

. Calidad de Vida-dimension Salud fisica
(SF12)

. Calidad de Vida-dimension Salud mental
(SF12)

. Sobrecarga total (IEC)

. Sobrecarga fisica

. Sobrecarga socioecondmica

" Sobrecarga emocional

. Sobrecarga relaciones familiares
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Variables Independientes y de control:

. Estrategias de provisién de cuidados: Asuncion
total de cuidados / Gestion de cuidados en
convivencia / Gestion de cuidados en domicilios

independientes.

. Tipo de prestacidn solicitada derivada de la Ley
de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de
dependencia, del Plan de Apoyo a las Familias
Andaluzas y otras: Prestacién econdmica /
Teleasistencia / Ayuda a domicilio / Centro de
dia-noche / Asistencia a talleres / Estancias
temporales de respiro familiar / Ayudas técnicas:
catdlogo de prestaciones, material de ayuda
SSPA, propio / Otras

. Edad
. Sexo (Mujer / Hombre)
. Estado civil (Soltera-o/ Casada-o/convive / Viuda-

o / Separada-o/ Divorciada-o0)

. Nivel de formacién (Sin estudios / Primarios /FP /

Bachiller Universitarios)

. Nivel socio econdmico (Bajo, Medio bajo, Medio
alto, Medio, Alto)

. Situacion laboral (trabaja, jubilado/a,

desempleado/a, ama de casa, otros)

. Dedicacion en horas al trabajo remunerado
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. Relacién de parentesco con la persona cuidada

(Hija-o /Pareja / Hermana-o / Otros)

. Convivientes (n°).

. Tiempo dedicado al cuidado (horas / dias
/meses)

. Tiempo que lleva cuidando (afios)

. Ayuda que recibe familiar y/o institucional

. Sexo persona cuidada

. Edad persona cuidada

. Obligacién de modificar situacidon laboral por el
cuidado

5.5.1.2 Seleccion de muestra

Para la obtencidon de una muestra representativa, se
asumio un margen de error del 5%, con un margen de confianza
del 95.5%: Habia censadas 9789 cuidadoras de personas
dependientes en domicilio en el Distrito Sevilla de Atencién
Primaria (dmbito de estudio). Se determin6 como unidad de
analisis el individuo y como unidad de muestreo el Centro de
Salud. Se construyeron los conglomerados por Centros de Salud
y su area de influencia, homogeneizado por clase social y

proporcional al censo de cuidadoras, (no a la poblacién general).

Para homogeneizar por clase social, se ha utilizado el
estudio epidemioldgico que determind el indice sintético

socioecondmico (Consejeria de Salud,2010)(Anexo 2) por barrio
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y se ha superpuesto con los centros de salud, estableciéndose

los siguientes conglomerados (centros de salud).

. San Pablo, Greco, Puerta Este, El Cerro, Amate,
MEDIO-ALTO
. Esperanza Macarena, Ronda Historica, Gonzalo de

Bilbao, MEDIO

. Cisneo, Campana, San Luis, Marqués de
Paradas, Cachorro. ALTO

. Letanias, Poligono Sur, Candelaria. BAJO

. Pino Montano A, Pino Montano B, Poligono
Norte, San Jeronimo, Alamillo. MEDIO BAJO

Resultd6 una muestra de 405 personas cuidadoras
familiares de personas dependientes por conglomerados, la tasa
de no respuesta fue del 19% por lo que se obtuvo una muestra

final de 328 personas.

5.5.1.3 Criterios

De inclusion:

. Ser mayor de edad

. Llevar como persona cuidadora principal al menos
un afo

. Estar cuidando a su familiar dependiente en el

momento en el que se le realizaba la entrevista.
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De exclusion:

. Se excluyeron las personas cuidadoras cuyo
familiar dependiente fallecio en el primer

semestre de 2010.

5.5.1.4 Pilotaje de cuestionarios

Para el pilotaje y validacién del mismo, se selecciond
una muestra representativa de la poblacion, de 49 personas
cuidadoras a partir del censo del 2010 del Distrito Sanitario de
Atencion Primaria Sevilla. La muestra se configur6 mediante un

sistema de geocodificacion por conglomerados.

Se realizd un Manual del Cuestionario, para unificar los
criterios de cumplimentacion. Las encuestas fueron realizadas
telefénicamente en Mayo-Junio del 2011, por tres investigadoras
del equipo, instruidas para resolver posibles dudas sobre la
recogida de informacién y minimizar el sesgo de las

entrevistadoras.

El cuestionario se iniciaba con una presentacién de la
encuestadora y los objetivos del estudio, y la solicitud del
consentimiento informado (Anexo 3). Tras ello, se comienza el
cuestionario por las preguntas mas sencillas, las menos
relevantes (pero necesarias) y las menos intimidantes para el

encuestado/a.

Las respuestas estaban precodificadas numéricamente
para facilitar el manejo de datos. Se incluyd un cuadro de
observaciones en cada pregunta donde anotar dudas, solicitud

de aclaraciones e impresiones de la encuestadora.
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Este pilotaje, nos permitié igualmente, evaluar la
fiabilidad del indice de Esfuerzo del Cuidador.

Los datos se procesaron con el programa informatico
SPSS 20.0.

Posteriormente, el cuestionario fue nuevamente
sometido a examen por el equipo de investigadoras, que analizd
el orden ldgico de las preguntas, redaccién, categorias de
respuestas, sesgo de deseabilidad social, tendencia de opinion y
otros sesgos, como el de memoria. Se suprimieron algunas
preguntas por no aportar informacion relevante, se modificaron,

reformularon y afadieron otras.

Se realizaron las modificaciones oportunas en relacion a
lo observado en algunos items, asi, respecto a los
correspondientes a la medicidon de salud, se sustituyeron por una
version reducida de la escala SF 36, que consta de 12 items para
medir indicadores de salud fisica, mental y social. La utilizacién
del SF12 en otras poblaciones ha mostrado unas adecuadas
propiedades psicométricas, siendo una alternativa eficiente al
SF-36 (Ioseba Iraurgui, 2007).

No se evidenciaron sesgos linglisticos Iéxicos, ni
estereotipos de género, cumpliendo el principio linglistico de
claridad, evitar ambigiedad y hacer “visibles” a las mujeres, la
perspectiva de género se tuvo en cuenta en la elaboracion y

tratamiento posterior de los datos.

Para determinar la reproducibilidad del cuestionario o
fiabilidad test-retest se administré nuevamente en 4 semanas,

calculandose el coeficiente de correlacidn intraclase para aquellas
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preguntas que no se eliminaron o modificaron y no estaban

previamente validadas.

Estas correcciones permitieron la obtencién de un
cuestionario fiable, valido y libre de sesgos androcéntricos. El
cuestionario (Anexo 4) definitivo constd de los mismos 5 bloques

y 45 preguntas.

5.5.1.5 Recogida de datos

Los datos del cuestionario se recogieron
mayoritariamente por teléfono (90,6%). El 5% en domicilio y el
4,4% en el centro de salud y para la recogida de datos, se

realizaron 893 llamadas telefdnicas.

Durante esta recogida de datos, se ha puesto de
manifiesto la no actualizacién del censo, actualizado habiéndose
producido bajas en pacientes y cuidadoras desde su elaboracion
hasta su ejecucidon. Las caracteristicas de algunos pacientes
(fragilidad, pluripatologia, edad avanzada, pacientes en cuidados
paliativos, etc.) y la edad avanzada en muchas personas
cuidadoras que ademas tienen problemas de salud crdénicos han
contribuido a que, un 12% de pacientes hubieran fallecido
ingresados en residencia o hubiera fallecido la persona
cuidadora. La tasa de no respuesta fue del 19%. Asi se
obtuvieron 328 cuestionarios validos para el analisis. Hubo que
realizar una media de 1.9 llamadas para contactar y obtener

respuesta.
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5.5.1.6 Analisis de la informacion

Se ha utilizado el programa SPSS 20.0, realizandose
una descripcion mediante distribucion de frecuencias y, medidas
de tendencia central y dispersidn. El analisis bivariado se realizo
mediante el test Chi Cuadrado, correlaciones o ANOVAS, en
funcion de la escala de medida de las variables. Se establecid

significancia estadistica para valores de p<0.05.

5.5.1.6.1 Pruebas ejecutadas

Analisis de normalidad

Con objeto de seleccionar la técnica de comparacion de
medias mas apropiada (paramétrica o no paramétrica), se
llevaron a cabo los analisis de normalidad mediante la prueba de

Kolmogorov-Smirnov para cada una de las variables estudiadas.
Correlaciones

Se han ejecutado analisis de correlaciones entre las

variables de tipo cuantitativo.

Para comprobar el tamafo del efecto, el valor de r se
interpreta como <.30 (tamafio de efecto pequeno), .30-.50
(tamafio de efecto mediano), >.50 (tamafio de efecto
grande).(Cohen, 1992).

ANOVA de una via

Por otra parte, se ha llevado a cabo, ANOVA de una

viapara comprobar la existencia de diferencias entre un variable
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con mas de dos grupos y una cuantitativa que presenta una

distribucion normal.

Para comprobar el tamafno del efecto se calculd la d de
Cohen
(http://www.campbellcollaboration.org/resources/effect_size_inp
ut.php). El coeficiente obtenido se interpreta del siguiente modo:
.20 (tamafio de efecto pequefo), .50 (tamaho de efecto

mediano) y .80 (tamafio de efecto grande) (Cohen, 1992).
H de Kruskal Wallis + U de Mann Whitney

Se ejecutaron, asimismo, analisis no paramétricos,
como la prueba H de Kruskal Wallis y U de Mann Whitney. Estos
analisis se efectuaron ya que éstas variables no presentaban
normalidad y, por tanto, no podia ejecutarse el ANOVA de una
via con garantias de que sus resultados fueran fiables pero la

finalidad del analisis es la misma.

El tamafio del efecto se calculé empleando la formula r
= z/vn (Rosenthal, 1991, citado en Field, 2009). El valor de r se
interpreta como <.30 (tamafio de efecto pequeno), .30-.50

(tamano de efecto mediano), >.50 (tamano de efecto grande).
Chi cuadrado.

Para comprobar las diferencias existentes entre dos
variables categdricas se analizaron tablas de contingencia,
concretamente, se analizd el valor Chi Cuadrado cuando menos
del 25% de las casillas tenian una frecuencia esperada inferior a
5, en caso contrario se analizd el valor que aporta la Razéon de
Verosimilitudes. Para comprobar el motivo concreto de las

diferencias se analizaron los residuos tipificados corregidos; en
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los casos en que dicho valor fuera mayor que 1.96 eran donde se

producian las diferencias.

Para comprobar el tamafio del efecto se calculd el
coeficiente de contingencia ( "¢ ). El coeficiente obtenido se
interpreta del siguiente modo: <.30 (tamano de efecto
pequefo), .30-.50 (tamafo de efecto mediano), > .50 (tamano
de efecto grande) (Cohen, 1992).

Posteriormente se procedié a realizar una Regresion
Lineal Multiple para conocer cuales eran las variables que
predicen las dimensiones de salud y sobrecarga, estableciéndose
unos modelos, comprobandose: tipo de variables, ausencia de
multicolinealidad, homocedasticidad, independencia de Ilos
errores, linealidad, normalidad y en el caso de ambigledad, se

realizd la prueba de significacion de Kolmogorov-Smirnov.

Modelos predictivos para la salud y sobrecarga de los y las

cuidadoras.

Antes de aplicar la regresion lineal multiple para
conocer cuales son las variables que predicen las dimensiones de
salud y sobrecarga, fue necesario comprobar los supuestos que
la técnica exige para que las conclusiones sean potentes e

insesgadas.

En este sentido, se comprobaron los siguientes
supuestos (Steven Berry, 1993, citado en Andy Field, 2009):

Tipo de variables: todas las variables independientes
incluidas fueron cuantitativas o cualitativas (con codificacion

ficticia).
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Ausencia de multicolinealidad: esto implica que no
hubo relaciones lineales perfectas o con alta correlacién entre
dos variables independientes. En todos los casos, los niveles de
tolerancia fueron superiores a 0.10 y los niveles de FIV fueron
inferiores a 10, por lo que se consideraron Ooptimos para

asegurar el cumplimiento de este supuesto.

Homocedasticidad: se analizé a través de los gréficos
de dispersidon. Este supuesto implica que los residuos deben ser

uniformes en todo el rango de valores de los prondsticos.

Independencia de los errores: fue valorado a través
del estadistico de Durbin-Watson (valores entre 1.5 y 2.5 se

consideran éptimos).

Linealidad: se analizé la linealidad a través de la
observacién de los graficos de dispersiéon parcial entre las

variables predictoras.

Normalidad: se comprobd visualmente a través del
Histograma y el Grafico de Probabilidad Normal. Estos graficos
nos permiten, mediante inspeccién visual, valorar el
cumplimiento del supuesto de normalidad en los residuos. En el
caso de ambigiedad, se realizé la prueba de significaciéon de

Kolmogorov-Smirnov.

En todos los casos, se cumplieron los supuestos
requeridos, por lo que se procedio a la ejecucion de los modelos

de regresion lineal multiple.
Tratamiento de las variables predictoras.

Previamente a la ejecucidon de la técnica, fue necesaria

la depuracién de las variables categoricas.
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Todas las variables cuya categoria de respuesta era

dicotomica “no/si” se recodificd como 0/1.

Las variables referidas al género, fueron recodificadas a
O y 1, siendo estos los valores para hombre y mujer

respectivamente.

De la variable “situacién laboral” la opcion 5-otros fue
recodificada como valor perdido, por lo que se interpretaran las

opciones 1- trabaja, 2-jubilado, 3-desempleado, 4-ama de casa.

De la variable “indice socioecondmico” se reagruparon
las categorias, de modo que finalmente, los valores fueron 1-

bajo/medio bajo, 2-medio/medio alto, 3-alto.

De la variable “estado civil” se reagruparon las
categorias, de modo que 1 se mantuvo como 1 (soltero), la
categoria 2 se mantuvo como 2 (casado o conviviendo) y las
categorias 3 y 4 se recodificaron como 3 (incluyendo a
divorciados y viudos). Finalmente, la opcion 5-otros fue tratada

como perdido.

De la variable “parentesco” se mantuvo la categoria 3-
otros, ya que marcaba diferencias significativas con el resto de
categorias. Asi, se analizaron las categorias 1-hijo, 2-pareja, 3-
otros.

Finalmente, las variables “situacién laboral”, “indice

|Il

socioecondmico”, ‘“estado civi y “parentesco”, fueron
recodificadas mediante codificacién ficticia, empleadndose el

siguiente esquema en las cuatro variables:
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Categorias/Variables | X1 X2

1 1 0
2 0 1
3 0 0

En la linea de la busqueda de las manifestaciones que
mejor predicen el diagndstico y por ende la sobrecarga sentida,
hemos conjugado y establecido un cruce de variables vy
elementos, que nos hacen identificar dreas comunes entre la

etiqueta diagndstica de Cansancio y el IEC.

Por lo que al igual que se da en el Diagnostico de
Cansancio, con la identificacion en areas de las caracteristicas
definitorias relacionadas con el estado de salud del cuidador,
nosotras hemos agrupado los items del IEC en estas mismas
areas, analizando y relacionando éstos con las manifestaciones
del cansancio de las personas cuidadoras, al estar estas

intimamente relacionadas(Tabla 1).

Nuestro objetivo para esta agrupacidon, ha sido
identificar de una manera mas precisa, los factores que una vez
marcados en las respuestas del IEC por la persona cuidadora,
como estresores, nos lleven a anteponernos y/o acercarnos al
diagnodstico, posibilitando el establecimiento de intervenciones
que eviten en lo posible, la instauracién del problema y en ultimo

término mejoren la calidad de vida de las personas cuidadoras.

En definitiva, hacer una aproximacién a los factores
predictores de la sobrecarga sentida por las personas cuidadoras
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que cuidan a familiares dependientes, desde el establecimiento
de modelos que nos lleve a la identificacion de las variables

predictoras en cada una de las areas o agrupaciones del IEC.

Estudios recientes como el de M2 Crespo y M@ Teresa
Rivas en 2015, apoyan esta propuesta al identificar que “una
puntuacién global de la carga no ayuda a identificar en qué areas
concretas necesita ayuda el cuidador, lo que puede limitar su

utilidad para el disefio de la intervencion”.

A diferencia de la agrupacion en el diagndstico, que
sitla los trastornos del suefo en el drea emocional, nosotras los
hemos incluido en la denominada “sobrecarga fisica”. De igual
forma hemos agrupado las manifestaciones personales vy
familiares, ambas en la denominada "“sobrecarga relaciones

familiares”

Por lo que se describe y expresa de la siguiente forma y

en tabla 1:

La sobrecarga total, medida a través del IEC con
valores de 0-no sobrecarga a 13-maxima sobrecarga, entendida
como la afectacion en el proceso de cuidar de las cuatro areas de
funcionamiento de la persona identificadas: fisica, emocional, de

relaciones familiares y socioecondmica.

La sobrecarga fisica, medida a través del IEC con
valores de 0 a 2, entendida esta como el esfuerzo que supone el
cuidado prestado y las consecuencias fisicas que conlleva en la
persona cuidadora, desde trastornos del suefo a limitaciones en

la movilidad...

La sobrecarga socioeconémica medida a través del

IEC con valores de 0 a 2 entendida esta como la expresion de la
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carga econdémica que suponen los cuidados prestados, el tiempo
gue consume esta prestacion de cuidados, las necesidades de

prestaciones externas, los inconvenientes que esto conlleva...

La sobrecarga emocional, medida a través del IEC
con valores de 0 a 5 entendida esta como la afectacién de la
emocidon, que conlleva, pérdida de autoestima y de valores
personales, tristezas, pesadumbres, discusiones,
enfrentamientos con persona cuidada y/o familiares,
identificacion de comportamientos molestos e identificacién de
cambios producidos en la persona cuidada que la hacen diferente

con desbordamiento, bloqueo ante la complejidad...

La sobrecarga relaciones familiares medida a
través del IEC con valores de 0 a 4 entendida esta como la
afectacién de la vida cotidiana a nivel personal y familiar con las
modificaciones que conlleva, restriccidon en el tiempo libre
disponible, modificacién en la organizacidon familiar, pérdida de
intimidad, cambios en los planes personales, rechazos de
trabajo, perdidas de vacaciones, modificaciones en la

organizacion personal y de trabajo de la persona cuidadora...
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INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR (IEC)

Sobrecarga Fisica

. Representa un esfuerzo fisico  (si/no)
(p. ej., hay que sentarlo, levantarlo de una silla)
. Tiene trastornos de suefio (si/no)

(p. €j., porque el paciente se acuesta y se levanta o pasea por la
casa de noche)

Sobrecarga Socioecondmica

. Es una carga econdmica (si/no)

. Es un inconveniente (si/no)
(p. €j., porque la ayuda consume mucho tiempo o se tarda mucho
en proporcionar)

Sobrecarga Emocional

. Ha habido cambios emocionales (si/no)
(p. ej., causa de fuertes discusiones)
. Algunos comportamientos son molestos (si/no)

(p. €j., la incontinencia, al paciente le cuesta recordar las cosas, el
paciente acusa a los demas de quitarle las cosas)

. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado
tanto comparado con antes (si/no)
(p. €j., es una persona diferente de antes)

. Nos ha desbordado totalmente (si/no)
(p. €j., por la preocupacion acerca de preocupaciones sobre como
continuar el tratamiento)

Sobrecarga Relaciones Familiares

. Supone una restriccion (si/no)
(p. €j.. porque ayudar limita el tiempo libre o0 no puede hacer
visitas)

. Ha habido modificaciones en la familia (si/no)
(p. €j., porque la ayuda ha roto la rutina o no hay intimidad)

. Ha habido cambios en los planes personales (si/no)

(p. €j., se tuvo que rechazar un trabajo o no se pudo ir de
vacaciones)

. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (si/no)
(p. ej., por parte de otros miembros de la familia)
. Ha habido modificaciones en el trabajo (si/no)

(p. ej., a causa de la necesidad de reservar tiempo para la ayuda)
Fuente: Elaboracién propia a partir de:

--Caregiver Strain Index (CSI) (Betsy Robinson, 1983)

--Indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC) (Sergio Lépez Alonso, y M2 Sol Moral
Serrano, 2005)
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5.5.2 Trabajo de campo con metodologia

cualitativa

5.5.2.1 Unidades de observacion

Las unidades de observacidon del presente estudio en
su fase cualitativa son, las personas cuidadoras principales de
familiares dependientes en la ciudad de Sevilla y los
profesionales de la salud, profesionales de I|la medicina,
enfermeria y trabajo social, que trabajan en contacto directo con

personas cuidadoras familiares.

5.5.2.2 Unidades de analisis

Cuidados.

El Cuidado definido u orientado, como:“caracteristica
humana, imperativo moral, afecto, interaccidén interpersonal, y
cuidado como intervencion terapéutica. Cuidar implica conocer a
la persona cuidada estableciéndose un proceso de comunicacion
como elemento fundamental que permita establecer relacién
verbal y no verbal entre ambas. Cuidar significa, sobre todo,
planificar y estar pendiente, prever las necesidades antes de que
surjan (M2 Silveria Agulld, 2002).

Género.

El género referido a:“las conductas de identificacion
sexual asociadas a miembros de una sociedad. Es un concepto

que hace referencia a la construccion sociocultural de la
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identidad de mujeres y hombres en un contexto social
determinado. El género es cultural, es modificable en funcion de
costumbres, creencias y del momento histérico, politico, religioso

y social.
Clase social.

El concepto clase social definido como: “la posicién
relativa en el espacio social, que confiere mayor o menor poder
en la definicibn de las percepciones acerca del mundo”
(Mercedes Ortega Gonzalez-Rubio, 2005).

5.5.2.3 Técnicas utilizadas para recoger la
informacion

Se ha realizado una constante revision de la literatura
cientifica en bases de datos y se han realizado entrevistas en
profundidad y grupos de discusién que a continuacién se

detallan.

5.5.2.3.1 Entrevistas en profundidad

La entrevista en profundidad, como técnica cualitativa,
pretende la construccién de sentido y significado social de la

conducta individual (Eugenia Gil Garcia, 2007).

Segun Miguel Vallés (2003), la entrevista en

profundidad se caracteriza por:

. No tener direccidn: es decir, favorecer respuestas
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espontaneas, en vez de forzadas o inducidas.

. Tener especificidad: animar al entrevistado/a a

dar respuestas concretas, no difusas.

. Tener amplitud: indagar en las experiencias de la

persona entrevistada.

. Tener profundidad: respuestas subjetivas y no

superficiales.

El empleo de la entrevista en profundidad permite el
establecimiento de un vinculo de interaccidn entre la persona
entrevistada y la persona investigadora, que posibilita Ia
descripcién de experiencias vividas y favorece la obtenciéon de

informacion compleja y de gran riqueza.

5.5.2.3.1.1 Muestreo

Se realiz6 un muestreo teodrico o intencionado, teniendo
en cuenta los mismos criterios de inclusion que en la fase
cuantitativa. Se excluyeron personas cuidadoras remuneradas
por la propia familia y aquellas cuyo familiar dependiente fallecié

en el primer semestre de 2010.

5.5.2.3.1.2 Criterios de segmentacion

Buscando la representaciéon social de las diferentes
versiones y vivencias del cuidado a personas dependientes en el

ambito domiciliario y realizado por familiares, se definieron unos
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criterios de segmentacién, que determinaran unos perfiles

basicos de las personas a entrevistar:
1. Género
- Hombres
- Mujeres
2. Estrategias de provision de cuidados
- Asuncién total de cuidados
- Gestién de cuidados en convivencia

- Gestidon de cuidados en domicilios

independientes
3. Nivel socioecondémico
- Alto
- Medio
- Bajo

El criterio nivel socioecondmico, se realizé a través del
indice Sintético Socioeconémico de la ciudad de Sevilla (Anexo
2), mediante el cual se catalogan los barrios, y las calles de la

ciudad de Sevilla en los diferentes niveles socioecondmicos.

Resultaron 18 perfiles; se establecieron dos entrevistas
por perfil, por lo que en un principio se programaron 36
entrevistas, pero finalmente se realizaron 44, ya que se
afiadieron algunas que tenian un interés especial por alguna
caracteristica concreta, como complejidad de cuidados vy
desborde familiar entre otros. Todas ellas fueron grabadas y

transcritas literalmente para su posterior analisis.
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Igualmente se definieron otras variables o atributos que
debian, por su importancia en la representatividad de las
personas entrevistadas, estar presentes: edad, estado civil, nivel
de formacién, ocupacion, relacién de parentesco con la persona
cuidada, asistencia a talleres de cuidadoras, grado de
dependencia de la persona cuidada, convivientes, tiempo

dedicado al cuidado, ayuda que recibe familiar y/o institucional.

En relacion a las estrategias de provision de cuidados
(Rosa Casado y Esperanza Ruiz-Arias, 2013), como vya
identificamos en el marco tedrico la segmentacién las divide en

tres opciones excluyentes:

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

responsable de los cuidados durante las 24 horas del dia.

. Gestion de cuidados en convivencia: |la
persona cuidadora convive con la receptora de cuidados, realiza
una actividad laboral remunerada y delega durante su jornada

laboral los cuidados de suplencia en otra persona.

. Gestion de cuidados en domicilios
independientes: la persona cuidadora no convive con la
receptora de cuidados y delega los cuidados diarios de suplencia

en otra persona contratada.

La seleccién de las personas entrevistadas, se realizd
con el apoyo de las Enfermeras Gestoras de Casos de los
centros de Salud, Las Letanias, San Pablo, Esperanza Macarena,
San Jerénimo, Marqués de Paradas y La Campana. Segun las

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

investigacion y se citaba, si la persona daba su consentimiento.

5.5.2.3.1.3 Pertfiles de personas entrevistadas

Las entrevistas han sido realizadas a personas
cuidadoras de familiares con dependencia grave en su mayoria
(25), seguida de dependientes moderados (17), tan sdélo 2 tenian
dependencia total. De las personas cuidadas, 26 eran mujeres y
18 hombres, la edad media de las personas cuidadas fue de 81

anos.

A continuacidén se exponen los perfiles de las personas
cuidadoras entrevistadas(tabla 2)de las 44 del total, 7 personas
cuidaban a dos familiares a la vez, de ellas 6 a su padre y su

madre.
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ENTREVISTAS PERFIL Y ATRIBUTOS (Tabla 2)

Estratcuid Sexo NSE Edad | Est civil | Formacién Ocupaciéon |Parentesco| Talleres | G°dep |Conv |T° cuidar Ayuda
JOSE MANUEL |Total Hombre [Medio > 65 a |Casado Superior Jubilado Esposo No Total Si >20 afios |Privada/SAD
JULIA Parcial Mujer Medio < 65 a |Soltera Superior Farmacéutica Hija Si Moder |Si 5 afios |Privada
MARTA Indep. Mujer Medio < 65 a |Casada FP Administrativa Hija No Moder |No 8 afios |Privada
PABLO Parcial Hombre |Medio > 65 a |Casado Superior Jubilado Esposo No Total Si 15 afios |Privada
PACO Total Hombre |Medio < 65 a |Soltero FP Telefonica Hijo No Grave |Si 10 afos |SAD
PEDRO Indep. Hombre |Medio > 65 a |Viudo Superior Jubilado Hijo No Grave [No 5 afios |Privada
RAFAELA Parcial Mujer Medio < 65 a |Divorc FP Recepcionista Hija Si Moder |No 10 afios |No
REYES Total Mujer Medio > 65 a |Casada Peluquera |Ama de casa Esposa Si Grave |Si 4 afios |SAD
CONCHI Indep. Mujer Bajo < 65 a |Casada FP Aux. Clinica Hija No Moder |No 3 afios |No
CRISTIAN Parcial Hombre |Bajo < 65 a |Soltero Basica En paro Hijo No Moder |Si 5 afios |SAD/Volunt.
CURRO Parcial Hombre |Bajo < 65 a |Soltero FP Administrativo  |Hijo No Grave |Si 4 afios |Privada
CHARO Indep. Mujer Bajo < 65 a |Casada Superior Monitora ayt° Hija No Grave [No >5 afios |Residencia
ENRIQUE Indep. Hombre |Bajo < 65 a |Casado Basica Invalidez Hijo No Moder |No 3 afios |Privada
FRANCISCO Total Hombre |Bajo >65a |Casado Basica Sastre Esposo Si Total Si + 6 afios |3h cont
ISABEL Parcial Mujer Bajo < 65 a |Soltera Basica Ama casa Hermana Si Grave |Si 7 afios |SAD
JAVIER Total Hombre |Bajo < 65 a |Divorc Analfabeto |Pintor Hijo No Grave |Si 1 afio |[No
JUANA Total Mujer Bajo < 65 a |Casada FP Ama de casa Hija/sobrina [No Grave |Si 20 afios |Familiar
MANOLI Total Mujer Bajo > 65 a |Casada Basica Ama de casa Esposa Si Grave |sj >9 aflos |SAD
MANOLO Total Hombre |Bajo < 65 a |Soltero Medios Parado Hijo Si Grave |sf >10 afos |Familiar
MARGARITA Parcial Mujer Bajo < 65 a |Soltera Superior Ama de casa Hija No Grave |Si 8 aflos |Privada
MONICA Total Mujer Bajo < 65 a |Casada Basica Ama casa Hija Si Grave |Si 3 afios |Familiar
QUINO Indep. Hombre |Bajo < 65 a |Casado FP Celador Hijo No Grave [No 5 afios |Familiar
ROCIO Parcial Mujer Bajo < 65 a |Casada Media Auxiliarenfermer |Hija No Grave |[No 4 afios |Familiar
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ENTREVISTAS PERFIL Y ATRIBUTOS (Tabla 2, Continuacion)

Estratcuid Sexo NSE Edad | Est civil | Formacién Ocupaciéon |Parentesco| Talleres | G°dep |Conv |T° cuidar Ayuda
ANABEL Total Mujer Alto < 65 a |Soltera Media Ama de casa Hija No Grave |Si 8 afios Privada
ANTONIO Parcial Hombre |Alto < 65 a |Soltero Superior Abogado Hijo No Grave |Si 8 afios Privada
CARLA Total Mujer Alto < 65 a |Casada FP Ama de casa Hija No Moder |Si 2 afios Prest econdémica
CARMELA Parcial Mujer Alto > 65 a |Soltera FP Jubilada Hermana Si Grave |Si 10 afios |Privada
CONCHA Indep. Mujer Alto < 65 a |Soltera Media Enfermera Hija No Moder |No 2 afios Privada
CONSUELO Parcial Mujer Alto < 65 a |Soltera Media Enfermera Hija No Grave |Si 5 afios Privada/SAD
DANIEL Indep. Hombre |Alto < 65 a |Divorc Superior Médico Hijo No Moder |No 5 afios No
FABIAN Total Hombre |Alto > 65 a |Casado Superior Decorador Esposo No Grave |g;j 15 afios |Privada
JESUS Total Hombre |Alto > 65 a |Casado Superior Director hotel Esposos No Grave |gj 9 afios SAD
JOSE ANTONIO|Parcial Hombre |Alto < 65 a |Soltero Superior Empresario paro |Hijo No Grave |gj 10 afios |Privada
LOLA Total Mujer Alto > 65 a |Casada Basica Ama de casa Hija No Grave |Si 3 aflos Privada
M2 CARMEN Parcial Mujer Alto < 65a |Casada Basica Empresaria Esposa Si Moder |Si 10 afios [Hijos
Ma JESUS Total Mujer Alto > 65 a |Casada Basica Ama de casa Esposa Si Grave |Si 5 afios Privada
MARCOS Indep. Hombre |Alto < 65 a |Casado Superior Funcionario Hijo No Grave [No 10 aflos |Privada
PEPI Indep. Mujer Alto < 65 a |Casada Superior Enfermera Hija No Moder |No 19 afios |SAD
BARTOLO Parcial Hombre [Medio > 65 a |Casado Media Jubilado Esposo No Grave |Si 4,5 anos |Privada
BEGONA Total Mujer Medio > 65 a |Casada Basica Ama de casa Madre SI Grave |Si 5 afios SAD
CARMEN Parcial Mujer Medio < 65 a |Casada Media Enfermera Hija No Grave |Si 10 aflos |Privada
DIEGO Indep. Hombre |Medio < 65 a |Casado Superior Farmacéutico Hijo No Moder |No 4 afios Privada
ESPERANZA Indep. Mujer Medio < 65 a |Casada Media Enfermera Hija No Moder |No 8.5 afios |Privada
GRACIA Total Mujer Medio < 65 a |Casada Basica Dependienta Esposa Si Grave |Si 30 afios |No
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5.5.2.3.2 Grupos de discusion.

El grupo de discusidn, es una técnica cualitativa que nos permite
identificar los conocimientos compartidos o comunes de los participantes,
en nuestro caso, profesionales de la salud que estan en contacto con el
cuidado familiar y personas cuidadoras familiares en diferentes zonas de
la ciudad, con diferentes niveles sociales. Nos pareciéo que incluir grupos
de discusion de personas cuidadoras, permitiria ampliar la expresién de
vivencias, percepciones, que a nivel de entrevista individual fueran
expresadas, ya que consideramos que la carga emotiva creada en grupo

es distinta y seria complementaria.

Tal como define Juan Manuel Jiménez (2007), con el grupo de
discusion se crea una situacién social artificial, por el investigador o
investigadora,que permitiendo la interaccion verbal entre los participantes,
tiene como finalidad producir un discurso social sobre un tema en

concreto, y utiliza de forma explicita la interaccion como parte del método.

5.5.2.3.2.1 Muestreo.

Se realizaron grupos de discusién, en funcién de diferentes
grupos de profesionales de la salud que estan implicados en la atencidén a
personas cuidadoras de familiares dependientes y grupos de discusién de

personas cuidadoras de familiares dependientes.

Se conformaron en base a las diferentes profesiones para evitar
conflictos de competencias, entendiendo las diferentes competencias de

cada uno de los grupos profesionales seleccionados.

El muestreo fue intencional, identificAndose de entrada tres
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grupos: médicos/as, enfermeras/os y trabajadores/as, pero tras la
realizacion de las entrevistas en profundidad a personas cuidadoras
familiares, se vio necesario incluir grupos de discusion de estas, como
complemento de la entrevista individual, por la diferente carga emotiva
que se pudiera dar, y como complemento a la exploracidon de la sobrecarga
derivada del cuidado. Entre profesionales (20) y cuidadores/as familiares
(32), participaron 52 personas en los diferentes grupos de discusiéon. Se
establecieron unos criterios minimos de homogeneidad (el grupo
profesional para profesionales, o la clase social para cuidadores/as para
mantener la simetria del grupo y aprovechar las experiencias comunes,

estableciéndose como tales el ser:
* Enfermeras/os
» Trabajadoras/es sociales
« Médicas/os
» Personas Cuidadoras nivel alto
» Personas Cuidadoras nivel medio
« Personas Cuidadoras nivel bajo

Se siguieron por parte de la persona responsable y conductora
del grupo, los guiones realizados a tal efecto, para profesionales (Anexo 6)

y para personas cuidadoras (Anexo 7).

Por otra parte de acuerdo con JesUs Ibafez (1986), para
potenciar las diferencias entre participantes, se busco la heterogeneidad

contemplandose como criterios de heterogeneidad:

Grupo 1: el sexo, (médicos/as), la pertenencia a distintos
Centros de Salud de Sevilla. Su experiencia laboral oscilaba en un rango
de 7 a mas de 25 afios en Atencidon Primaria, desarrollada tanto en el
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ambito rural como urbano.

Grupo 2: el sexo, enfermeras de familia / enfermeras Gestoras
de Casos, la pertenencia a distintos Centros de Salud de Sevilla tanto del
ambito rural como urbano. Su experiencia laboral oscilaba en un rango de

1,5 a mas de 25 afios en Atencidon Primaria.

Grupo 3: Trabajadoras sociales pertenecientes a distintos
Centros de Salud de Sevilla tanto del ambito rural como urbanos. Su
experiencia laboral oscilaba en un rango de 3,5 a mas de 25 afios de

experiencia laboral en Atencion Primaria.

Grupo 4: Personas Cuidadoras de zona con nivel socioeconémico
bajo, con ayuda o sin ayuda institucional, diferentes grados de parentesco
con la persona dependiente. Rango de tiempo de trabajo como persona

cuidadora entre 2 afios y 12 afos.

Grupo 5: Personas Cuidadoras de zona con nivel socioecondmico
medio, con ayuda o sin ayuda institucional, diferentes grados de
parentesco con la persona dependiente. Rango de tiempo de trabajo como

persona cuidadora entre 3 afos y 20 afos.

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

cuidadoras contratadas.

Como en cualquier grupo de discusién, no buscabamos
representatividad estadistica sino saturacion estructural, es decir,
representacion de aquellas relaciones sociales que garantizaran el

acercamiento al universo simbdlico del grupo.
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552322

Discusion

Perfiles de participantes en Grupos de

A continuacion, en las tablas 3, 4 y 5, se exponen las principales

caracteristicas de los/las profesionales participantes en los grupos de

discusion.

Tabla 3. Perfil de participantes en el Grupo de Discusion
de Médicos/ as.

Sexo Nivel Atencion Tiempo Trabajo Ambito Exp. Laboral

M1 M A. Primaria 7afios Urbano

M2 H A. Primaria + 25 afios Rural

M3 H Gestion 4afios Urbano

M4 M A. Primaria + 25 afios Rural

M5 H A. Primaria 17 afios Rural

M6 H A. Primaria 11 afios Urbano

Tabla 4. Perfil de participantes en el Grupo de Discusion
De Enfermeras/os.
Sexo Nivel Atencion Tiempo Trabajo Ambito Exp. Laboral

E1l M A. Primaria (EGC) + 15 afios Urbano

E2 M A. Primaria (EF) + 20 afios Rural

E3 M A. Especializada / A. Primaria 18 afios/2 afios Urbano

EF
E4 M A Especi(aliz)ada / A. Primaria 8 afos/1.5 afios Urbano
EF

E5 M A. Prima(ria)(EF) + 25 afios Rural

E6 M A. Primaria (EGC) + 25 afios Urbano

E7 M Gestién / A. Primaria (EGC) 5 afos/25 afios Urbano

ES H Gestion / A. Primaria (EF) 8 afos/ 2 afios Urbano

E9 H A. Primaria (EGC) + 25 afios Urbano

E10 | H A. Primaria (EF) + 10 afios Urbano

EF: Enfermera de Familia. EGC: Enfermera Gestora de Casos.

A. Primaria: Atencion Primaria.

A. Especializada: Atencion Especializada.

Sexo: M (Mujer); H (Hombre)
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Tabla 5. Perfil de participantes en el Grupo de Discusion
de Trabajadoras Sociales.
Sexo Nivel Atencion Tiempo Trabajo Ambito Exp. Laboral

TS1 M A. Primaria 8 afios Urbano
TS2 M A. Primaria 3,5 afios Rural

TS3 M A. Primaria 10 afios Urbano
TS4 M A Especializada/A Primaria 1 afio/ 10 afios Urbano
TS5 M A. Primaria 12 afios Urbano
TS6 M A. Primaria 8 afios Rural

TS7 M A. Primaria + 25 afios Urbano

A. Primaria: Atencién Primaria.
A. Especializada: Atencién Especializada.
Sexo: M (Mujer); H (Hombre)

personas cuidadoras asistentes a los grupos de discusion agrupadas en nivel

En las tablas siguientes, tablas 6, 7 y 8, se exponen los perfiles de las

socioecondmico bajo, medio y alto.

Tabla 6. Perfil de participantes en el Grupo de Discusion de Personas
Cuidadoras de Nivel Socioeconémico Bajo

S Edad | Parentesco T° cuidando| Ayuda familiar | Ayuda institucional | Estratcuid
Cil | M 69 Esposa 10 afos No No Asuncion total
C2 | M 71 Esposa 12 afos Hija SAD/Privada Asuncion total
C3 | M 70 Hermana 19 afos No SAD/Privada Gestion parcial
C4 M 80 Esposa 6 afios No SAD/Privada Asuncion total
C5 | M 63 Hija 2 afios Hermana No Gestion parcial
Cé6 | M 77 Hermana 12 afos No SAD/Privada Asuncion total
C7 | M 71 Esposa 11 afos No SAD Asuncion total
C8 | M 64 Hija 5 afios Hermana No Asuncion total
Cc9 |H 68 Esposo 10 afos Hijas SAD Asuncion total
C10 H 84 Esposo 8 afios Hija SAD Asuncion total
Ci1i1i H 65 Hijo 7 anos Esposa No / privada Gestidn parcial

C1, C2... Numeracion de las Personas Cuidadoras.
Sexo: M (Mujer); H (Hombre)
TO cuidando: Tiempo cuidando al familiar dependiente.
SAD: Servicio de Ayuda a Domicilio
Estratcuid: Estrategia de cuidados (parcial, total)
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Tabla 7. Perfil de participantes en el Grupo de Discusion de Personas Cuidadoras

de Nivel Socioeconémico Medio

S Edad | Parentesco T° cuidando| Ayuda familiar | Ayuda institucional | Estratcuid

Clil | M 72 Esposa 12 afos Hija No Asuncion Total
C2 | M 69 Esposa 12 afos No SAD/Privada Asuncioén Total
C3 | M 68 Esposa 20 afios No SAD Asuncioén Total
C4 | M 82 Esposa 3 afios No No Asuncioén Total
C5 | M 59 Esposa 2 afios No No Asuncioén Total
Ccé6 | M 74 Hermana 12 afos No SAD/Privada Asuncioén Total
C7 | M 72 Esposo 6 afios No Privada Parcial

C8 | M 63 Hija 5 afios Hermana No Asuncioén Total
c9 | H 67 Esposo/Hijo 10 afios Hijas SAD Asuncién Total
C10 H 84 Esposo 4 afios Hija SAD Asuncioén Total
C11/ H 65 Yerno 9 afios Esposa No Asuncioén Total
C12 H 71 Esposo 5 afios Hija No Asuncioén Total

Tabla 8. Perfil de participantes en el Grupo de Discusion de Personas Cuidadoras

de Nivel Socioeconémico Alto

S Edad | Parentesco T° cuidando| Ayuda familiar | Ayuda institucional | Estratcuid

Cil M 71 Esposa 2 afios Hija SAD/Centro de dia Asuncion Parcial

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

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

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

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

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

C1, C2... Numeracion de las Personas Cuidadoras

S: Sexo. (M: Mujer; H: Hombre)

TO cuidar: Tiempo cuidando al familiar dependiente.

Estratcuid: Estrategia de cuidados (parcial, total)

*Cada semana se responsabiliza uno de los hermanos/as, que viven en domicilios
independientes,

** Acude a la reunién la cuidadora inmigrante contratada
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5.5.2.3.2.3 Captacion y Seleccion de Participantes en
los Grupos de Discusion.

Para el grupo de discusion de las enfermeras se contd con la
ayuda de las Enfermeras Gestoras de Casos participantes en el proyecto
de investigacion referido, que contactaron con las personas asistentes. Se
intentd que estuvieran representados los tres niveles socioecondémicos
(bajo, medio y alto), por ello se contactd con profesionales que trabajaban
en dichas areas. Para homogeneizar por clase social, se ha utilizado el
estudio epidemioldgico que determiné el indice Sintético Socioeconémico
por barrio (ISE) (Anexo 2), y se ha superpuesto con los centros de salud

urbanos de Sevilla, utilizando un sistema de informacién geografica.

El grupo de trabajadoras sociales y el de médicos/as fue
contactado por la investigadora principal del proyecto. No fue posible la
asistencia de ningun trabajador social hombre, esto se explica porque
mayoritariamente las trabajadoras sociales del Distrito Sevilla son

mujeres.

Con respecto a los grupos de discusion de personas cuidadoras
familiares se contactd a través de las Enfermeras Gestoras de Casos de los
Centros de Salud Virgen de Africa, Dra. Inmaculada Vieira Fuentes, Las
Letanias, y Esperanza Macarena, representantes de tres zonas
socioecondmicas alta, baja y media respectivamente. En el grupo de
discusién de nivel social alto (Virgen de Africa), las personas contactadas,
delegaron su asistencia en las cuidadoras contratadas, por lo que no
contamos con ninguna cuidadora familiar, igualmente no asistid ningln
hombre a dicho grupo, circunstancia que nos hizo replantearnos la

pertinencia o no del grupo, finalmente el equipo de investigacion llego a la
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conclusién de mantenerlo, ya que este resultado era ya interesante por si

mismo.

Se acordd la cita por teléfono. Se elabord un contrato
comunicativo en el que se establecia la informacion que debia aportarse
para que todas las personas que participaban tuvieran la misma

informacion.

Aunque previamente los grupos como tales no existian, habia
personas que si se conocian por cuestiones de trabajo, pero apoyandonos
en lo expresado por Alfonso Orti (citado en M2, Teresa Brea, 2015) "E/
disefio de una discusion de grupo siempre es un desideratum, nunca
aparecen en la realidad las condiciones dptimas y esto no tiene por qué un
obstaculo siempre, ya que el azar puede producir siempre emergentes

importantes que no se habian tenido en cuenta” (Alfonso Orti, 2000).

5.5.2.4 Recogida de la Informacion.

5.5.2.4.1 Entrevistas a personas cuidadoras

Se realizaron 5 entrevistas piloto para comprobar la comprensién
de las preguntas por parte de los/as participantes para modificarlas en su
caso. Tras analizar las entrevistas se decidid continuar con las siguientes

con un guidn establecido (Anexo 5).

La duracion fue de una hora aproximadamente, buscando
realzarlas lo mas cercano y comodo posible para la persona entrevistada,

siendo la mayoria realizadas en el domicilio.

Otras entrevistas se realizaron en el antiguo Centro de Salud Las

Letanias, La Campana, y en el Centro de Salud San Pablo pertenecientes
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al Distrito Sanitario de Atencidon Primaria Sevilla. La entrevista se
planteaba identificando la busqueda de la maxima confidencialidad, por lo
gue los nombres que aparecen en los resultados y en las transcripciones

no son los reales.

En el inicio de la entrevista, se procedia a la presentacion
personal de la investigadora, de los objetivos de la investigacién, del uso
de la informacién y del anonimato de todo lo acontecido, entregandosele

un consentimiento informado para proceder a su firma (Anexo 3).

Una vez obtenido el permiso por escrito de las personas
entrevistadas y tras pedirles permiso para grabar (nadie expresd su
negativa a ser grabado/a), se realizd la grabacidon en soporte magnético
para pasar a transcribirse posteriormente de forma literal e integral a

soporte escrito (formato Word).

Se les explicaba, que se queria que hablaran del cuidado que
realizaban con sus familiares, vivencias, sentimientos, experiencias etc.
Aungue se contaba con un guién establecido (Anexo 5), las preguntas se
realizaban de forma abierta, aceptandose improvisacion en cualquier tema

o cuestidén que lo requiriera.

Se contempld la anotacién en un cuaderno de campo, de todas
aquellas observaciones e incidencias acaecidas durante la entrevista Las
observaciones y las incidencias acaecidas durante las entrevistas, asi
como las impresiones, apreciaciones, o cualquier dato que la investigadora
creyera relevante y que la grabadora o la trascripcion literal no pudiera

evidenciar (Manuel Amezcua, 2000).
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5.5.2.4.2 Grupos de discusion.

Los grupos de discusién de profesionales, se realizaron en un
lugar ajeno al contexto real de las personas participantes, con una
duracion aproximada de 2 horas y la disposicion de los asientos fue en

circulo para fomentar una comunicacion fluida e igualitaria.

Participaron como observadores/as en cada grupo dos alumnas
internas adscritas a las asignaturas Enfermeria Familiar y Comunitaria,
Género y Salud, y Enfermeria Psicosocial del Grado de Enfermeria,
Fisioterapia y Podologia de la Universidad de Sevilla. Al igual que con las
entrevistas, se contaba con un guion establecido (Anexo 6), aceptandose

improvisacidn en cualquier tema o cuestion que lo requiriera.

Los grupos de discusion de cuidadoras tuvieron lugar a lo largo
del mes de junio de 2012, en los Centros de Salud Virgen de Africa, Dra.
Inmaculada Vieira Fuentes, Las Letanias, y Esperanza Macarena. Todos
pertenecientes al Distrito de Atencidn Primaria de Sevilla, y se procedié de
igual manera que lo expuesto para los grupos de profesionales. En el
Anexo 7 se expone el guion utilizado en el grupo de discusion de personas

cuidadoras.

Como estrategia de implicacion, la moderadora del grupo,
realizaba breve introduccién de la dinamica de grupo, con la identificaciéon
de los objetivos remarcando la importancia de la participacién de cada uno

de los integrantes del grupo.

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

tratados, analizados e interpretados y asi obtener el discurso.
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5.5.2.5 Analisis de la informacion.

5.5.2.5.1 Estrategia de analisis.

En nuestro estudio se realiza un analisis a nivel semantico, que
es el que tiene que ver con el significado que las personas le confieren a
los temas o categorias de analisis que son objetos de interés, y poniendo
en relacidén los fragmentos de textos categorizados con el contexto, nivel

pragmatico.

En todo momento se buscd realizar interpretaciones
pragmaticas, es decir, relacionar los textos cientificos y el relato de las
personas entrevistadas con las practicas sociales que los favorecen vy
configuran (Alfonso Orti, 2000).

Una vez categorizadas las entrevistas y grupos de discusién, se
pusieron en relacion el significado de las categorias de analisis con las
caracteristicas del perfil. Para llevar a cabo el proceso de analisis se utilizd
como herramienta el programa informatico QSR NUDIST Vivo 10: Non
numerical Unstructured Data Indexing Searching and Theorizing, Using
Nvivo, desarrollado por Qualitative Solutions and Research de Melbourne,
en su versién 10; que permite codificar los textos mediante una serie de
categorias que clasifican dimensiones, propiedades vy atributos. El
programa supone una gran ayuda a manejar la enorme cantidad de datos
obtenidos en las distintas fuentes, permite una mayor riqueza perceptiva y
favorece el rigor metodoldgico y transparencia en los resultados (Eugenia
Gil Garcia et al., 2002).

Para este analisis textual, las transcripciones de las entrevistas y
grupos de discusién se convirtieron en documentos, al igual que las notas
de observacion. Se hicieron 2 sets o agrupaciones de documentos:
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personas cuidadoras familiares entrevistadas y, profesionales de la salud y

cuidadoras asistentes a los grupos de discusion.

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

se realizé una combinacién entre la codificacidon abierta y la axial.

5.5.2.5.2 Categorias de Analisis.

Se establecieron en principio unas categorias de analisis, a las
que fueron afadiéndose otras categorias emergentes, y que fueron
perfildndose y madurando a través de la lectura y discusidén del conjunto
de los textos. Para explicar el significado de las categorias emergentes, se
fueron definiendo sus propiedades, también conocidas como atributos o

caracteristicas pertenecientes a una categoria.

Conforme comparabamos los nuevos datos, con los datos y
categorias previos, se identificaron categorias que se solapaban, por lo
que durante el proceso de analisis se unificaron categorias para asegurar

la consistencia.

En esta fase del andlisis, comparamos las categorias emergentes
con la literatura existente, realizando nuevas revisiones bibliograficas
sobre los aspectos relacionados con el concepto de cuidar, y sobre la

sobrecarga e instrumentos de medida de la misma.
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Se comenzo elaborando categorias principales a un nivel alto de
abstraccién, que permitiera integrar unas categorias dentro de otras; es
decir, no solo habia categorias emergentes sino que se buscaron
conceptos que fueran en esencia muy similares y que, a fin de cuentas,
pudieran ser etiquetados con el mismo nombre (codificacion axial). El
desarrollo de las categorias principales fue lento, comenzando con la
identificacion de categorias potenciales, que progresivamente se hicieron

mas y mas firmes hasta llegar a un arbol definitivo de categorias.

ARBOL DE CATEGORIAS (Tabla 9)

Sobrecarga total
Sobrecarga Fisica
Esfuerzo Fisico en el cuidado
Trastornos fisicos generados por el cuidado

Sobrecarga Socioeconémica
Carga econdémica
Inconvenientes en tiempo necesario y consumido en la vida cotidiana

Sobrecarga Emocional
Cambios emocionales en el ejercicio del cuidado
Comportamientos molestos de la persona cuidada
Cambios en la persona cuidada
Aceptacién de los cambios en la persona cuidada
Desborde en el ejercicio del cuidado
Sobrecarga Relaciones Familiares
Restricciones y cambios por el ejercicio del cuidado en
la vida personal de la persona cuidadora
Vida cotidiana
Modificaciones en el trabajo
Ocio, tiempo libre
Modificaciones en la familia por el cuidado
Exigencias de la familia a la persona cuidadora
Calidad de Vida
Salud Fisica: Afectacion de la salud fisica a la vida cotidiana
Salud Mental: Afectacion de la salud mental a la vida cotidiana
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Este proceso creativo ha sido llamado sensibilidad tedrica y se
describe como la capacidad de ver la situacion de investigacion y los datos
asociados en modos nuevos, y de explorar el potencial de los datos para

desarrollar teoria (Anselm Strauss y Juliet Corbin, 2002).

Al analisis de la informacidn siguidé una estrategia para identificar
todas las declaraciones y afirmaciones contenidas en los documentos y
agruparlas en torno a cada unidad de analisis, cuyas etapas se resumen

en las siguientes:

a) Distribuir todas las frases, consideraciones e ideas del

documento en cada tépico general.

b) Identificar y agrupar las afirmaciones que correspondan
a cada unidad de anélisis (hay algunas que pueden

pertenecer a varias unidades).

c) Identificar las distintas tematicas de cada unidad de

analisis, agrupando sus afirmaciones.
d) Representar las mas relevantes y reiterativas.

Un texto escrito es un testimonio que puede interpretarse y, en
su interpretacion, es el propio investigador/a el/la que crea los materiales
y analiza posteriormente su evidencia a través de una serie de practicas

interpretadoras (José Ignacio Ruiz Olabuénaga, 1996).

La recogida y el analisis de informacion prosiguid hasta que se

alcanzo la saturacioén teédrica (Eduardo Lopez Aranguren, 2000).

180

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



5.5.2.5.3 Triangulacion.

Los diferentes perfiles de Ilos integrantes del grupo de
investigadoras, ha permitido realizar un triangulacion tanto de
investigadoras como de visiones disciplinares en la comprensién del objeto
de estudio: los Estudios de Mujeres y de Género, los Cuidados Familiares,
La Enfermeria Comunitaria, la Antropologia Social y Cultural, la Psicologia,

y el Trabajo Social.

Se ha obtenido la informacién a partir de diferentes fuentes
bibliogréaficas, profesionales de la salud, profesoras universitarias, familias
cuidadoras de familiares dependientes y mujeres inmigrantes cuidadoras.
Y, para ello, se han aplicado diferentes técnicas: revisién amplia de la
literatura en bases de datos especializadas, entrevistas en profundidad, y

grupos de discusién.

La triangulacion de las diferentes fuentes y técnicas se han
realizado también con la ayuda del programa informatico Nudist Vivo (M2
Angeles Prieto Rodriguez et al.,, 2002). A partir de cada uno de los
documentos incorporados (transcripciones literales de entrevistas, grupos
de discusidn, notas del cuaderno de campo..), se han trabajado
relacionandolos con las categorias (codificacion) y entrecruzandolos entre
si y con la bibliografia. Tanto la inclusion de categorias, previas o
emergentes, como la codificacion de los documentos fueron cotejadas vy
consensuadas en el equipo de investigacién que ha apoyado la realizacién
de este trabajo: la propia autora del mismo, la directora de la tesis, las
compaferas Enfermeras Gestoras de Casos y una profesora del
Departamento de Enfermeria de la Universidad de Sevilla, presentes en la
mayoria del trabajo de campo. Las investigadoras han trabajado a partir

de las experiencias de campo compartidas y de los documentos originales
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ya trabajados, discutiendo, reflexionando y consensuando desde las
distintas perspectivas disciplinares antes mencionadas. Se han realizado
varias reuniones de trabajo para discutir el analisis del contenido de
entrevistas en profundidad como de los datos obtenidos en los grupos de
discusion. Asimismo para reafirmar la validez interna de los resultados
obtenidos, analizados e interpretados, se ofrecieron para su lectura a
personas que habian participado en el estudio, como recomienda Juan
Manuel Jiménez Martin (2007). De las personas entrevistadas, han
revisado los resultados, una cuidadora familiar de su padre, un hombre
cuidador de su esposa, y una enfermera participante en el grupo de

discusion, encontrandose todos de acuerdo con los resultados.

Se plantea por tanto una triangulacion de investigadoras, de

disciplinas, de métodos, de fuentes, y de técnicas.

5.6 Consideraciones Eticas.

Como expresa Manuel Gonzalez Avila (2002), “la conducta no

ética carece de lugar en la practica cientifica”.

Este autor, sefiala como aspectos principales a la hora de evaluar
éticamente una investigacion: su valor cientifico o social, su validez
cientifica, la seleccion equitativa de los participantes, la proporcion
favorable del riesgo-beneficio, las condiciones de dialogo autentico, la
evaluacion independiente, el consentimiento informado, y el respeto a los

sujetos participantes.

Una investigacion ética, debe en definitiva conducir a mejoras de

la salud, generando conocimientos y abriendo caminos que lleven a la
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solucién de problemas (Manuel Gonzalez Avila, 2002).

Este estudio pretende conocer la relacion que el ejercicio del
cuidado a una persona dependiente tiene con la calidad de vida de las
personas cuidadoras, incidiendo especialmente en las manifestaciones y
percepciones relacionadas con la sobrecarga que generan los cuidados,
para que a partir de la identificacién de factores predictores abordar las
areas de cansancio afectadas, posibilitando asi, la mejora de la calidad de
vida tanto de la persona cuidadora como de la persona que recibe los

cuidados.

El presente trabajo ha sido aprobado por el Comité de Etica del

Distrito de Atencién Primaria de Sevilla (Anexo8).
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5.7 Consentimiento informado.

Todas las personas entrevistadas participaron de forma
voluntaria y dieron su consentimiento después de ser informadas
oralmente y por escrito sobre la naturaleza del estudio. Durante el primer
contacto se les explicé los derechos de la persona participante y la

posibilidad de abandonar el estudio en cualquier momento.

Antes de la entrevista, los/as participantes a los que se les
realizo la entrevista en profundidad, recibieron informacion por escrito del
estudio, una copia del consentimiento informado y firmaron la copia
asegurando estar informados/as y dando su consentimiento para

participar (Anexo 3).

También se les comentaron las estrategias que se utilizarian para
mantener la confidencialidad de la informacién compartida con la
investigadora, tales como el cambio de los nombres u otros datos que
pudieran identificar a los/as participantes en las transcripciones, y el
mantenimiento de las grabaciones y textos en lugar protegido y seguro,
asi como el acceso con cdédigo de la posible informacidon acumulada en el
ordenador. Se dejé claro que en ninguno de los informes que se
redactaran aparecerian datos que pudieran identificar a los/las
participantes, ya que la utilizacién de los mismos era exclusiva para la

investigacion y de forma andénima.

A los encuestados teleféonicamente en la fase cuantitativa del
estudio, se les iniciaba con una identificacion de la investigadora, de la
investigacién y el objeto de la misma, asi como de su eleccidon al azar, del
respeto a su intimidad y al manejo de los datos, siendo estos andnimos,
confidenciales y utilizados soélo con fines estadisticos, pidiendo tras ello su

aceptacion a ser preguntada/o (Anexo 4).
184

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



PARTE TERCERA

Qué hemos obtenido

i i i i i i g gl gl i i i i i gl gl i i g i g . i i i i i
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CAPITULO VI

RESULTADOS Y DISCUSION
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CAPITULO VI

RESULTADOS Y DISCUSION

6.1 CONSIDERACIONES GENERAIESAILA
DISCUSION

En este apartado se mostraran los resultados obtenidos en la
investigacién. Para hacer mas rica su exposicién, se presentaran juntos
resultados tanto cuantitativos como cualitativos, asi como su discusidn
con la bibliografia. Esto permitira la confrontacion y/o corroboracién de los

resultados y su interpretacién.

Estamos totalmente de acuerdo con la afirmacion de Anselm

Strauss y Juliet Corbin (2002), al decir que:

"Es un reto tratar de desarrollar y
generar conocimiento, que ayude a comprender las
experiencias de los que se enfrentan a una
situacion de cuidar a una persona en situacion de
dependencia, con el fin de proporcionar una guia
para la accion, para la practica, que ayude a
mejorar la asistencia profesional en los servicios
socio-sanitarios, y especialmente que repercuta en

las personas que ejercen el cuidado”.
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Este ha sido nuestro interés, a la hora de realizar esta

investigacidn, generar conocimiento y comprender las experiencias.

Igualmente compartimos lo expresado por algunos autores como

Adelaida Zabalegui et al. (2004) al decir que:

"la gran diversidad de formas mediante
las que medir la carga es un obstaculo en la

investigacion sobre el cuidado informal”.

Y en la misma linea Joseph E. Gaugler, et al. (2000) que

expusieron que:

"muchos de Ilos estudios realizados
presentaban limitaciones metodoldgicas y
utilizaban diferentes medidas, no siendo posible la

comparacion”.

Consideramos por tanto necesario unificar en lo posible los
instrumentos haciéndolos lo mas agiles, dindmicos, precisos y sencillos en
su uso, de forma que facilite al profesional, la identificacion de los factores
predictores de la sobrecarga, y de la disminucién de la calidad de vida, vy
permitan prevenir e intervenir antes de que los efectos de la sobrecarga
se consoliden en la persona cuidadora, afectando tanto a la persona

cuidada como al entorno de los cuidados.

De los resultados obtenidos en nuestro estudio, remarcamos con
mayor relevancia los relacionados con los Modelos predictivos de
sobrecarga, Total y de cada una de sus areas Fisica, Socioecondmica,
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Emocional, y de Relaciones Familiares y de la Calidad de vida en sus

dimensiones Fisica y Mental.

Ya en 2001, Maria Izal et al, mostraban en linea con nuestros
resultados, la relacion de la percepcion de carga con muy diversas
variables, refiriendo como “la identificacion de los factores que se asocian
a la percepcion de la carga, sera la que permitird predecir tanto el
malestar fisico como emocional de las personas que cuidan, al igual que

ayudaria a la planificacion de estrategias de apoyo”.

De igual forma y en consonancia con nuestra investigacion, otras
autoras y autores como Inmaculada Ubeda en 2009 o Margarita Rodriguez
en 2013, ya indicaban la necesidad de “establecer programas de
prevencion mas amplios, que no soélo incidan en el estrés o en la
necesidad de respiro de estas personas, sino en su bienestar y su calidad
de vida desde una perspectiva reactiva y también preventiva” e
“identificar los factores predictores de la carga, o la calidad de vida de las
cuidadoras con el objetivo de planificar e implementar intervenciones

preventivas” respectivamente.
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6.2 DESCRIPTIVA DE LA MUESTRA

Se emitieron 405 cuestionarios. La tasa de no respuesta fue del
19%, por lo que se obtuvieron 328 cuestionarios validos para el anélisis.
Hubo que realizar una media de 1.9 llamadas por cuestionario valido para

contactar y obtener respuesta.

El perfil de las personas cuidadoras de la muestra es similar al de
otros estudios (Lourdes Moreno-Gavifio et al., 2008; Margarita Rodriguez
et al., 2006; Inmaculada Ubeda, 2009; Margarita Alvarez-Tello et al,
2012): mujeres en torno a los 60 afios, amas de casa, con estudios
primarios, que cuidan tanto a hombres como a mujeres, con edad media

de 78 afos, y estos son fundamentalmente sus padres (tablas 10y 11).

Se constata que las mujeres son cuidadas de modo mas
frecuente que los hombres, principalmente por mujeres, y como los
hombres, se van incorporando al cuidado, cuidando en su mayoria a
mujeres (81.3%), fundamentalmente a sus parejas, mientras que entre
las mujeres cuidadoras, el porcentaje de la persona cuidada se distribuye
de modo mas homogéneo entre ambos sexos. De igual forma el tiempo
que llevan cuidando hombres y mujeres, es similar, una media de 9
anos(tablas 10 y 11).

Aunqgue la mayoria de los hombres y mujeres cuidadores/as del
estudio estan jubilados (hombres-51.4%), o son amas de casa (mujeres-
44.8%), cuando realizan un trabajo remunerado fuera del domicilio no
relacionado con el cuidado, la dedicacién horaria a este, mayoritariamente

es de 35 horas o mas (51% hombres y 49% mujeres) (tabla 10).

Si el cuidado lo requiere, destacan las mujeres en mayor

porcentaje a la hora de modificar su situacién laboral por los cuidados con
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un 49,25 frente a un 29,5% en los hombres, e igualmente la modificacién
realizada en la mujer, sera el abandono del trabajo para ejercer el cuidado
en un 55.6% (tabla 10).

Hombres y mujeres, reciben en porcentajes similares ayuda de
otras personas, mayoritariamente de mujeres, y cuando esta ayuda es
externa a la familia, los hombres recurren mas a personas sin parentesco
en un 46.8% frente a un 32.9% de las mujeres, siendo esta ayuda
remunerada en un 52,25 de los hombres frente a un 28,65 de las mujeres
(tabla 10).

Tanto hombres como mujeres, en total el 78 % de la muestra,
han solicitado prestacion de recursos por Ley de dependencia, siendo la
prestacion econdmica (65,75%) la mas solicitada seguida de la ayuda
domiciliaria (29,53%) (tabla 10).

Con respecto al nivel socioeconémico los valores se distribuyeron
de manera homogénea entre bajo-alto tanto en hombres como en
mujeres. Y en relacién al nivel educativo, la mayoria de las personas
cuidadoras tenian estudios primarios, pero por otra parte mas del doble
de hombres que de mujeres (32% vs. 14.6%) tenia estudios de FP y
bachiller (tabla 10).

Todo ello no hace mas que evidenciar la feminizaciéon del

cuidado, independientemente de la circunstancia que lo acompane.
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10
Descripcion de

Tabla

la muestra I

(variables discontinuas)

Persona entrevistada

Variables VValores Hombres Mujeres Total
N (%) N (%) N (%)
Hombre 14 (18.7) 113 (44,7) 127 (38,72)
Persona cuidadaMujer 61 (81,3) 140 (55,3) 201 (61,28)
Total 75 (100,0) 253 (100,0) (328 (100)
Bajo 14 (18,7) 59 (23,3) 73 (22,26)
Medio bajo 17 (22,7) 46 (18,2) 63 (19,21)
Nivel socio- Medio alto 24 (32,0) 67 (26,5) 91 (27,74)
economico Medio 15 (20,0) 62 (24,5) 77 (23,47)
Alto 5 (6,7) 19 (7,5) 24 (7,32)
Total 75 (100,0) 253 (100,0) (328 (100)
Soltero 20 (26,7) 45 (17,8) 65 (19,82)
Casado/a - convive 48 (64,0) 174 (68,8) [222 (67,68)
. Divorciado/a 6 (8,0) 10 (4,0) 16 (4,88)
S o G Viudo/a 24 (9.5) 124 (7.,32)
NC 1(1,3) 1 (0,30)
Total 75 (100,0) 253 (100,0) (328 (100)
Hijo/a 32 (42,7) 128 (50,6) [160 (48,93)
Parentesco con |Pareja 33 (44,0) 81 (32,0) 114 (34,86)
la persona Otros 10 (13,3) 43 (17,0) 53 (16,21)
cuidada Total 75 (100,0) 252 (100,0) [327 (100,0)
Perdidos 1(0,40) 1(0,30)
No fueron escuela |9 (12,0) 38 (15,0) 47 (14,32)
Est. Primarios 33 (44,0) 156 (61,7) 189 (57,62)
Nivel educativo [FP y Bachiller 24 (32,0) 37 (14,6) 61 (18,59)
Universidad 9 (12,0) 22 (8,7) 31 (9,44)
Total 75 (100,0) 253 (100,0) [328 (100,0)
Trabaja 9 (12,2) 45 (17,9) 54 (16,55)
Jubilado/a 38 (51,4) 67 (26,6) 105 (32,22)
Situacién Desempleado/a 23 (31,1) 26 (10,3) 49 (15,03)
laboral Ama de casa 3 (4,1) 113 (44,8) |116 (35,59)
Otros 1(1,4) 1(0,4) 2 (0,61)
Total 74 (100,0) 252 (100,0) [326 (100,0)
Perdidos 1(1,3) 1(0,4) 2 (0,61)
<20h 9 (18,4) 20 (19,2) 29 (18,95)
Dedicacién 20-35h 5(10,2) 23 (22,1) 28 (18,30)
horaria al >35h 25 (51,0) 51 (49,0) 76 (49,67)
trabajo Trabajo temporal [1 (2,0) 9 (8,7) 10 (6,54)
remunerado* NS/NC 9 (18,4) 1(1,0) 10 (6,54)
Total 49 (100,0) 104 (100,0) (153 (100,0)
Perdidos 26 (34,7) 149 (58,9) 175 (53,35)

* No relacionado con los cuidados familiares
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Tabla 10 Persona entrevistada
Descripcion de la muestra I
(continuacion)
\Variables \Valores Hombres Mujeres Total
N (%) N (%) N (%)
Si 45 (60,8) 141 (57,3) 186 (58,13)
Recibe / ha No 29 (39,2) 105 (42,7) |134 (41,87)
recibido ayuda [Total 74 (100,0) [246 (100,0) [320 (100,0)
Perdidos 1(1,3) 7 (2,8) 8 (2,44)
Hombre 4 (8,7) 52 (36,6) 56 (29,79)
Sexo de quien |Mujer 42 (91,3) 90 (63,4) 132 (70,21)
ayuda Total 46 (100,0) [142 (100,0) [188 (100,0)
Perdidos 29 (38,7) 111 (43,9) 140 (42,68)
Prest,alcig')n 40 (60,6) 127 (67,6) 167 (65,75)
., econdmica
Egesjﬁf,{;’n“c;e" SAD** 24 (36,4) 51 (27,1) |75 (29,53)
Sol'i’citada la 1a |JE D/N*** 2 (3,0) 6 (3,2) 8 (3,15)
vez Residencia 4 (2,1) 4 (1,57)
Total 66 (100,0) 188 (100,0) |254 (100,0)
Perdidos 9 (12,0) 65 (25,7) 74 (22,56)
. s Si 18 (29,5) 62 (49,2) 80 (43,25)
Obligacion de o 43(70,5) |61 (50,0) _ |104 (56,21)
situacion laboral NS/NC 1 (0,8) 1 (0,54)
por el cuidado Total 61 (100,0) 124 (100,0) |185 (100,0)
Perdidos 14 (18,7) 129 (51,0) 143 (43,60)

**Servicio de Ayuda a Domicilio

*** Unidad de Estancia Diurna / Nocturna

Tabla 11 Descripcion de la muestra II (variables continuas)

Variables Hombres Mujeres Total
N Media+dS N Media+dS N MediaxdS
Edad persona 253 328 (78,33+13,28
75 | 77,60+12,44 79,05+14,30
cuidada
Edad de la persona 253 328 [62,78+12,35
75 | 63,24+13,84 62,32+12,08
entrevistada
Tiempo que lleva 249 322 | 9,04+8,93
cuidando a 75 9,09+9,20 8,99+8,74
esta persona (afios)
Horas / 99 126 {19,85+5,90
i 27 | 20,59+5,51 19,10+6,70
ia
Tiempo n
Dias 72 93 [20,76%11,57
dedicad 21 | 22,05+11,20 19,46+12,06
mes
al cuidado
Meses / 81 104 |17,62+5,51
5 23 6,57+5,42 6,72+5,60
afo
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6.3 SOBRECARGA TOTAL Y POR AREAS

En la tabla 12 se muestra el IEC en relacion con todas las

caracteristicas de la muestra.

La sobrecarga medida a través del IEC presentd en la muestra
un valor de 6,63+3,36. En relaciéon con el sexo, las mujeres mostraron
valores superiores a los hombres, tanto en sobrecarga total (6,98+3,34
en las mujeres, frente a 5,43+3,20 en los hombres) como en cada una de
sus areas, destacando la fisica y la emocional por delante de la de

relaciones familiares y socioecondmica (tabla 13).

En cuanto al estado civil, ser divorciado/a presenta mayor
sobrecarga (8,47+3,07) estando el resto de estados en similares niveles

de sobrecarga.

Igualmente ser hijo/a se identifica con mayor nivel de

sobrecarga total (7,36+3,24) por delante de los otros parentescos.

En relacion a la situacién laboral, la persona cuidadora que
trabaja identifica mayores niveles de sobrecarga total (7,93+3,40) por

delante de ama de casa, desempleado o jubilado.

Todas las prestaciones de dependencia reflejan valores mas altos
de sobrecarga cuando se estan disfrutando, excepto la prestacidn
econdmica y la Teleasistencia, con las que la sobrecarga se ve disminuida

ante su prestacion.

Destacan con incremento de la sobrecarga las prestaciones de
ayuda domiciliaria, respiro familiar, asistencia a unidad de dia y la

prestacion de talleres.

Estos resultados, los corroboran los testimonios de las personas

entrevistadas, que no hacen sino evidenciar con sus palabras esta
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sobrecarga referida por los datos. Es evidente la complejidad de la
sobrecarga y su estudio, esta sobrecarga se hace patente, cuando
escuchamos a hombres y mujeres referirse a ella, reflejando la
significacién y la diferente expresion de los elementos que llevan a ella, a

la hora de justificarla, vivirla, expresarla y sentirla.

Como ya hemos referido anteriormente, la persona cuidadora
familiar, generalmente mujer, es la que dedica la mayor parte de su
tiempo a atender las necesidades de la persona dependiente a la que
cuida (Noelia Flores, 2014), y asume todas las tareas derivadas del
cuidado, siendo reconocida por el entorno familiar como responsable de

los mismos.

Margarita cuida a su madre de 84 afios, con Alzheimer desde
hace 8 anos. Dejo el trabajo hace 6 afos para poder cuidarla, es maestra,
vive en el mismo domicilio y también otra hermana que trabaja por la
mahfana, y por las tardes y noches comparten el cuidado. Tiene contratada
una persona, auxiliar dice ella, que le ayuda en el bafio y a levantarla por

la manana.

“Vivimos las dos, yo estoy por la maiiana con ella, y por la

tarde, pues, nos turnamos” (Margarita)

Esta asuncién de cuidados generalmente de larga evolucién, va
generando unos efectos sobre la persona cuidadora que la limitan, la
sobrepasan y en Uultima instancia la hacen claudicar. Y son, como se
refleja en los resultados, multiples y distintas las variables que van
afectando de una u otra forma, y definen la sobrecarga tanto objetiva

como subjetiva, siendo ambas complementarias en su definicién.
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“Fue un poco dificil, fue un poco dificil, al principio estabamos

muy desbordadas 'y muy cansadas...” (Concha)

“..desde hace un afio para acd, no soy la misma, he cambiado

totalmente, estoy agotada...” (G Cuidadoras nivel medio).

En la linea de lo expresado por Rosa Casado et al. en 2008, “el
cuidado se escribe en femenino” y a la vista de nuestros resultados,
ahadimos: “la sobrecarga se escribe en femenino, en femenino singular”,
sobrecarga, que cuando se da, afecta a todos los ambitos de desarrollo de

la persona cuidadora.

En 1990, Leonard Pearlin et al. identificaban como el cuidado de
personas mayores con dependencia es una de los eventos mas
estresantes en la vida de las personas dedicadas al cuidado de un familiar
y como resultado de la necesidad de asumir este rol se someten a un

estrés cronico que se prolonga durante muchos afios de sus vidas.

“.psicologicamente si que estoy muy dfectado, 9 afios.... Y
entonces ese desgaste psicologico es el que yo siento...” (G.D. Cuidadoras

nivel medio).

‘La verdad que fue agotador porque era atender la casa, la
comida, la ropa y el lavado de ella y las transferencias de ella sin poder
apoyar, de la cama a la silla de ruedas porque la levantabamos porque ella
estaba muy orientada, ella estaba estupendamente de dnimo, muy pendiente,
muy pesarosa por haberse caido y lo mal que se encontraba, pero ella no

queria quedarse encamada, entonces necesitdbamos tres, nos teniamos que
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juntar tres: mi padre 'y dos mds de nosotras para cambiarla de la cama a la

silla después de lavarla.” (Concha)

Cristina Borderias (citada en M2 Teresa Brea, 2015) expresaba

en alusién a la sobrecarga en 2006 que:

“"Cuando las mujeres iban al mercado laboral eran
otras redes de mujeres las que suplian esa ausencia por lo
que la presencia ausente femenina no era tanto una
experiencia individualizada, sino social. Asimismo si la figura
del ama de casa estaba invisibilizada, las mujeres que
debian compaginar esas responsabilidades domésticas con
un trabajo asalariado vivian inmersas en una doble
invisibilidad escondiendo el empleo una vez en el hogar para
no errar en su rol de madres y esposas, y negando sus
cargas familiares en el mercado laboral para cumplir con su

papel de asalariadas plenamente dedicadas a su empleo”.

(Cristina Borderias, 2006)
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Tabla 12 Relacion Sobrecarga total (IEC) con caracteristicas

de la muestra

Variables Valores Sobrecarga total
(IEC)
N Media
Sexo Hor_nbre 74 5,43+3,20
Mujer 253 6,98+3,34
Soltero/a 65 6,25+3,59
Estado Casado/ convive 222 16,65+3,34
civil Divorciado/a 15 8,47+3,07
Viudo/a 24 6,37+2,96
ParentescoHijo/a 159 7,36+3,24
con Pareja 114 6,05+3,26
P o Otros >3 |5,70+3,54
Trabaja 54 7,93+3,40
Situacién Jubilado/a 105 6,31+3,12
I Desempleado/a 48 6,67+3,65
aboral

Ama de casa

116 6,26+3,31

Otros

2 6,62+3,35

Prestacion
solicitada

Prestacion Si

122 16,14+3,28

economica No

197 16,88+3,31

Si

161 6,53%3,20

Teleasistencia
No

160 16,71+£3,43

Si 69 7,78+3,02
SAD No 252 6,30£3,32
Unidad de Si 12 8,92+2,91
Estancia No 308
Diurna / 6,51+3,29
Nocturna
Respiro Si 8 9,12+3,27
familiar No |312 16,54%3,29
Ayudas Si 127 16,83+3,23
técnicas No [194 1|6,48+3,37

Talleres de Si

37 7,68+3,02

cuidadoras No

283 16,46+3,32
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Tabla 13 Relacion de valores de la sobrecarga total y en cada una de sus areas

Variables Sexo N Minimo Maximo Media Desviacion
N (%) N (%) tipica
Hombre 74 ,00 12 5,4324 3,18421
Sobrecarga total
Mujer 253 ,00 13 6,9842 3,33924
Sobrecarga Hombre 74 ,00 4 1,7162 1,30877
Emocional Mujer 253 ,00 4 2,1779 1,35547
Hombre 74 00 2 8919 83695
Sobrecarga Fisica
Mujer 253 00 2 1,3004 73239
2,1757 1,35847
Hombre 74 ,00 5
Sobrecarga
Relaciones Familiares| 2,6403 1,55873
Mujer 253 ,00 5
Sobrecarga Hombre 74 ,000 2 ,64865 ,748193
Socioecondmica Mujer 253 ,000 2 ,86561 ,790396
A continuacién, en la tabla 14 se identifican los valores

encontrados en

el

analisis de normalidad,

relacionadas con la Sobrecarga (IEC) (p< .05).

en todas

Tabla 14 Analisis de normalidad-sobrecarga total y areas

las variables

Pruebas de normalidad Sobrecarga

Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk

Estadistico | gl Sig. Estadistico | gl Sig.
Sobrecarga Total ,087 287 ,000 ,976 287 ,000
Sobrecarga Emocional ,187 287 ,000 ,900 287 ,000
Sobrecarga Fisica ,270 287 ,000 ,785 287 ,000
Sobrecarga ,183 287 ,000 ,920 287 ,000
Relaciones Familiares
Sobrecarga ,270 287 | ,000 ,786 287 | ,000
Socioeconémica

a. Correccion de la significacion de Lilliefors
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Nos parece relevante el uso de los recursos de apoyo que
hombres y mujeres hacen y la manera distinta de su uso, el reclamo del
apoyo vecinal, familiar y sumado a ello, las diferencias expresadas segun
gué estado civil o situacidon laboral tengan hombres y mujeres. Todos estos
aspectos entre otros, se veran mas adelante ampliamente desarrollados en

los siguientes apartados de resultados.
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6.4 CALIDAD DE VIDA: DIMENSIONES
SALUD FISICA Y SALUD MENTAL

La calidad de vida es un concepto individual y dinamico, que
cambia en el tiempo, posibilitando que una misma persona tenga

diferentes conceptos de calidad de vida en momentos distintos de su vida.

En nuestra muestra, se evidencia, como las mujeres muestran
valores medios de calidad de vida inferiores a los hombres, y en ambas
dimensiones, fisica y mental (tabla 15). Coincidiendo con las
manifestaciones de las personas cuidadoras entrevistadas y lo expresado

por quienes participaron en los grupos de discusion.

Como ya hemos comentado anteriormente, cuidar a un familiar
dependiente, tiene consecuencias en la salud de la persona cuidadora,
presentando deterioro de su salud fisica y emocional, corroborado por
estudios como el de M@ Silveria Agullo, en 2002, o Constanza Tobio, en
2010.

Tal como expresan Montserrat Garcia et al. en 2009, la
valoracién de la calidad de vida de la persona cuidadora, nos aportara una
informacion muy relevante sobre sus necesidades, Unicas y variadas en
funcién del contexto, la situacion de la persona cuidada, de las
caracteristicas del cuidado, y de los elementos mediadores que
intervengan en la percepcidén de la situacidon estresante por parte de la

persona cuidadora.
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Tabla 15 Relacion de valores de Salud Fisica y Salud Mental

Variables Sexo N Minimo Méaximo Media Desviacién
tipica

SF12 Factor Hombre 73 23,91 63,97 48,0837 11,68119

Salud Fisica Mujer 252 20,27 69,47 43,0958 12,14787

(todos los casos)

SF12 Factor Hombre 69 16,23 56,78 38,3573 8,48165

Salud Fisica Mujer 242 20,27 69,47 43,0290 12,13416

(casos completos)

SF12 Factor Hombre 73 16,23 56,78 38,1401 8,34709

Salud Mental Mujer 252 15,60 56,15 35,9839 8,09019

(todos los casos)

SF12 Factor Hombre 69 16,23 56,78 38,3573 8,48165

Salud Mental

(casos completos) | Mujer 242 15,60 56,15 35,5854 7,95154
A continuacion, en la tabla 16 se identifican los valores

encontrados en el analisis de normalidad de la calidad de vida en sus

dimensiones de salud fisica y salud mental (p< .05).

Tabla 16 Analisis de normalidad SF12-salud fisica y salud mental

Pruebas de normalidad SF12

Kolmogorov-Smirnov®

Shapiro-Wilk

Estadistico

gl

Sig.

Estadistico

gl

Sig.

SF12 FACTOR
SALUD FISICA

(TODOS LOS CASOS)

,070

287

,002

,962

287

,000

SF12 FACTOR
SALUD FISICA

(CASOS COMPLETOS)

,070

287

,002

,962

287

,000

SF12 FACTOR
SALUD MENTAL

(TODOS LOS CASOS)

,065

287

,006

,988

287

,015

SF12 FACTOR
SALUD MENTAL

(CASOS COMPLETOS)

,065

287

,006

,988

287

,015

a. Correccion de la significacién de Lilliefors
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Nuestros resultados, en consonancia con otros autores y autoras,
evidencian la pérdida de calidad de vida de las personas cuidadoras por el
ejercicio del cuidado. En un estudio realizado por Paula Elosua en 2010,
donde analizaba la importancia subjetiva de 5 dimensiones de la calidad
de vida, se demostraba que el valor subjetivo mas elevado correspondia a

la dimension relacionada con la salud.

Igualmente en un estudio realizado por el IMSERSO (2005), en
general las personas cuidadoras presentaban peor calidad de vida que las
que no cuidaban, y se observd que el 27,5%de las personas cuidadoras
consideraba que su salud se habia deteriorado desde que proporcionaban
cuidados a su familiar, considerando el 48,1% de los cuidadores que su
salud era mala o muy mala frente al 31,45 del grupo control. En otra
linea, otras autoras como Montserrat Garcia et al. (2009) o Inmaculada
Ubeda (2009) identifican como las mujeres cuidan mas que los hombres y
perciben peor su calidad de vida, teniendo mas repercusiones en la

misma.

Maé Jesus, cuida a su marido desde hace 5 afios dia y noche, con
una enfermedad degenerativa. Tiene ayuda contratada mafana y tarde

que paga ella: un hombre para el cuidado personal, levantarlo y acostarlo.

No ha pedido ayuda de la Ley de la dependencia. Tiene un hijo

casado que viene de visita, dice que no puede aguantar esta situacion...

“Llevo 5 afios de vida perdidos... odio el piso... 5 afios en estas
cuatro paredes, si él perdiera la cabeza lo llevaria a una residencia, estaria

muty bien cuidadoy podria descansar” (Ilora al hablar de esto...) (M Jesis).

“El estar cuiddndolo a €l, afecta a la salud, en el estado de

danimo mucho, mucho mds que en mi salud...muy triste” (Manoli)
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Resultados como los de M2 Jesus Lépez et al., en el 2009,
observan una mayor prevalencia de ansiedad y depresion en el grupo de
cuidadoras estudiado, y en la misma linea, otras autoras como M2 del
Mar Garcia-Calvente en 2004, Sara Velasco en 2009 o Noelia Flores en
2014, identifican que las personas cuidadoras tienden a tener mas

afectada su salud mental, mas que la fisica.

En nuestro estudio, las personas cuidadoras, expresan
repetidamente alteraciones en el area emocional derivadas del ejercicio
del cuidado, pero que no necesariamente llegan a ser identificadas por los
profesionales que las atienden como problemas diagndsticos en el marco
de la salud mental, es mas, las personas cuidadoras no llegan en muchos
casos a acudir a la consulta para que pueda ser identificado o no el
problema, ya que asumen estas percepciones, manifestaciones, sintomas

como algo habitual, inherente al cuidado y efecto propio del mismo.

Dolores Gallagher-Thompson(2000) citada por M. Teresa Brea en
2015, propone incluir entre las categorias diagnosticas el subsindrome
depresivo, ya que lo identifica para el 21% de las personas cuidadoras
que, pese a verse afectadas emocionalmente, no tienen los sintomas
suficientes o la intensidad necesaria para alcanzar un diagnédstico de
trastorno del estado de animo segun los criterios del DSMIV(Manual

Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales).

Las manifestaciones y expresiones identificadas, van desde la
aceptacion a la negatividad e insatisfaccidn y muy relacionadas con el
momento en que se encuentran, en relacién a la evolucién o cronificacidn

de las necesidades de cuidados del familiar dependiente.
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“..y0 yd no soy yo, mi dnimo..., yo erda und persona muy alegre,
que me ha gustado mucho el salir, pero ahora no soy yo...yo no tengo ganas

de nada, yo estoy muertd.,..........yo estoy muerta” (Begoiia)

“Lo he pasado muy mal, lo he pasado muy mal porque yo...,
veras no lo voy a llamar una depresion, pero si que bueno el deterioro de ella
viéndolo dia a dia'y en los momentos mds importantes si que lo he pasado un

poco mal” (Charo).

“Encuentrds a personds con situdaciones fisicas, que dejan su
problema a un lado para seguir haciendo lo otro, el cuidado 'y la verdad es
que, la carga a nivel de salud mental es importante..la ansiedad, la
depresion, pueden aparecer todos esos sintomas después de haber dejado de
ser cuidadoras, quiero decir, que a veces afloran cuando ya ha fallecido la
persona a la que estaba cuidando, y no somos capaces de verlo” (G.D.

Trabajo Social)

Sin embargo, se hace evidente, como a las personas cuidadoras
les resulta mas facil, identificar en la entrevista lo relacionado con la
dimensidn fisica, relegando en muchas ocasiones la dimensién mental, e
incluso costando hablar de ella. Siendo esta dimensién mental,
identificada y abordada mas facilmente por los profesionales en los grupos

de discusion.

“En los momentos mds duro de trabajo fisico, de baiio en la
camd,...hemos terminado con un dolor de espalda que hemos necesitado
rehabilitacion y masdjes...por supuesto lo hemos pagado, dos hermanas
estamos con las lumbares mal y con el cuello... y yo he necesitado

rehabilitarme” (Concha)
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“.las personas que estan las 24 horas en la casa, a mi me
reficren mds quejas fisicas y con el tiempo psicologicas..” (G.D.

Enfermeras)

Resultados de investigaciones como la de Paula Elosua en 2010,
de igual forma sefalaban en sintonia con nuestros resultados, que las
personas que cuidan, presentan alteraciones en la dimensién fisica de
calidad de vida, y este impacto negativo sobre la salud fisica ha sido
evidenciado por otros autores y autoras, igualmente y referido a lesiones,
dolencias, dolores de espalda, de huesos en general (Montserrat Garcia et
al., 2009; Ma Jesus Lépez et al., 2009), derivadas del ejercicio del
cuidado, la mayoria de las veces por los grandes esfuerzos que las
personas cuidadoras realizan en la movilizacion y atencién al familiar

dependiente.

“..de los huesos estoy fatal, tengo fibromialgia, no sé si me ha
venido por cuidarlo, pero lo que si sé es que yo por dentro estoy muertd, y

quien me tiene en pic es él...” (Begonia)

“A partir de esta situacion empecé con unos problemas de
espalda, una contractura muscular que me ha durado mds de un afo, y una

alteracion del ritmo del suefio” (Carmen)

“Me he fastidiado la espalda, incluso la he tenido que levantar
del suelo, yo soy corpulento pero ella también, no sé de donde he sacado las

fuerzas” (Fabian)
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tubular y tengo tratamiento para la depresion, no puedo dejar a mi madre

“Tengo problemas de columna...tengo siempre puesta und faja

sola, prefiero morir que dejarla sola” (Javier).

6.5 SOBRECARGA Y SALUD

la siguiente tabla 17, se muestra, como se relacionan

diferentes caracteristicas de las personas cuidadoras como la edad, el

género, el parentesco, el estado civil, la situacion laboral y el nivel

socioecondmico, con la sobrecarga tanto total como en cada una de sus

areas, emocional, fisica, de relaciones familiares y socioecondémica, y con

la calidad de vida en sus dimensiones de salud fisica y salud mental. En

dicha tabla se han identificado solo aquellas caracteristicas que han

resultado significativas(p<0.05).

Tabla 17 Sobrecarga y calidad de vida

Edad* Genero** | Parentesco Estado Situacion Nivel socio
*kk civil*** laboral econdmico
E X 3 3 XKk %k k
Sobrecarga -,142 z=-3.56 X2(2) = 14.205 X2(2)= 9.098
total ,010 p = .000 p = .001 p = .011
r<.30 r=-.19
Sobrecarga z=-2.60 X?(2) = 6.072
emocional p = .009 p = .048
r=-.14
Sobrecarga z =-3.78
fisica p = .000
r=-.21
Sobrecarga -,331 z=-2.46 X2(2)= 41.608 X2(2)= 25.011
relaciones ,000 p =.014 p = .000 p = .000
familiares r>.30 r=-.14
Sobrecarga z=-2.10 -,147
socio p = .036 r=.15
econémica r=-.12
Salud fisica -,348 z =-3.15 X?(2)= 17.749 X2(3) =15.239 | X?(2)= 28.910
,000 p = .002 p = .000 p = .002 p = .000
r>.30 r=-.18
Salud mental ,138 z=-2.38 X?(2) = 7.003 -,113
,012 p = .017 p = .030 r=.12
r<.30 r=-.13

* Correlacién de Pearson** U de Mann-Withney*** H de Kruskal-Wallis**** Rho de Spearman
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A continuacion se desarrollaran los resultados obtenidos con

cada una de ellas.

6.5.1 Relacion entre edad, sobrecarga y salud

Para comprobar el grado de relacidon existente entre las variables
analizadas, se utilizd la correlacion de Pearson encontrandose los

siguientes valores identificados en las tablas 17.1.1y 17.1.2.

Se encontraron relaciones significativas y negativas entre la edad
y la sobrecarga total (p<0.05) y de relaciones familiares (p<0.05), y entre
la edad y la salud fisica y la salud mental (p< .05). El tamafo del efecto
fue pequeno en el cansancio total (r<.30) y en salud mental (r<.30) y

mediano en relaciones familiares (r>.30) y salud fisica (r>.30).

Las personas cuidadoras, cuanto mas avanzadas en edad sean,
menor sobrecarga total y de relaciones familiares tendran, al mismo

tiempo que menor calidad de vida en las dimensiones fisica y mental.

Tabla 17.1.1 Sobrecarga Sobre | Sobre Sobre | Sobre Sobre
carga | carga carga carga carga
y edad Total | Emocional | Fisica Relaciones | Socio

Familiares | econdmica

Edad de la | Correlacién de | - -,003 ,020 -,331" ,017

persona Pearson L1427

entrevistada | Sig. (bilateral) ,010 | ,964 717 ,000 757
N 327 327 327 327 327
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SF12 SF12 SF12 SF12
Tabla 17.1.2 FACTOR FACTOR FACTOR | FACTOR
Salud y edad SALUD SALUD SALUD SALUD
FISICA FISICA MENTAL MENTAL
(TODOS (CASOS (TODOS (CASOS
LOS COMPLETOS) | LOS COMPLETOS)
CASQS) CASQS)
Edad de la | Correlacién de | -,348™ -,372" ,138" ,1527"
persona Pearson
entrevistada [ Sig. (bilateral) 1000 000 012 007
N 325 311 325 311

**_ La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).*. La correlacidn es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Nuestros resultados estan en consonancia con los ya
identificados por Leonard Pearlin en el desarrollo de su modelo en 1991,
Stephanie Carretero et al. en 2006, o Rafael Del Pino en 2010cuando
identificaban la edad de la cuidadora entre las distintas variables

contextuales relacionadas con la percepcion de carga.

Como ya comentamos anteriormente, las personas cuidadoras de
nuestro estudio, son mayoritariamente mujeres, con edad entorno a los
60 afos, coincidiendo con otros estudios (Jesus Rogero, 2010; Cecilia
Esparza, 2011; Margarita Rodriguez, 2013) y es este grupo poblacional el
denominado por M2 Victoria Delicado et al. (2011) como generacion
sandwich, por ser mujeres que se enfrentan a multiples responsabilidades
relacionadas con el grupo generacional que les precede y con el que les
sucede, debiendo al mismo tiempo afrontar su envejecimiento y el de su

conyuge al que con muchas probabilidades tendran que cuidar.

Los resultados en nuestro estudio han identificado la edad de la
persona cuidadora, como un factor determinante en la percepcion de

carga, resultando predictiva para la sobrecarga total y de relaciones
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familiares: a mayor edad, menor sobrecarga total y de relaciones

familiares.

Son muchos los investigadores e investigadoras que sefalan al
igual que en nuestro estudio, que son las mujeres mas jovenes las que
perciben mas carga, (Artaso, 2003;M2@ del Mar Garcia-Calvente et al.,
2004) y por otro lado, y en esa linea, estudios recientes como el de
Inmaculada Ubeda en 2009 coinciden con nuestros resultados igualmente,
al identificar la edad del cuidador como una de las variables predictoras de

sobrecarga.

También, investigaciones como la de Fernanda Amendola, et al.
(2008) hallaron asociaciones entre la edad de la persona cuidadora vy la
dimensidn fisica, de tal forma que a medida que aumentaba la edad de la

cuidadora disminuia la calidad de vida en su dimension fisica.

De igual forma, M2 del Mar Garcia-Calvente et al. (2004),
identifican la peor calidad de vida de las cuidadoras mas jovenes
relacionandola con un mayor deterior fisico y mental de las personas a las

que cuidan.

En esta linea, los resultados del estudio realizado por M. Carmen
Ricoy, M., y Margarita R. Pino, en 2008, que buscaba describir la
percepcion de la calidad de vida con la escala SF-12 y la utilizacién que
hacian de los recursos sociosanitarios adultos mayores de 65 afos,
encontraron que la percepcién sobre la calidad de vida que tienen las
personas entre 65-75 afios, es mas optimista que la de 75 afos en
adelante, y que los hombres tienen resultados mas positivos que las

mujeres.
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De la misma forma, estudios como el de Margarita Rodriguez
(2013), identificaron como las cuidadoras de mayor edad perciben peor su

salud que las jovenes.

Y a este respecto, M2 del Mar Garcia-Calvente et al. (2004)
expresaron que la combinacidon del estrés mantenido, las demandas de
cuidados fisicos y la vulnerabilidad biolégica de las cuidadoras mayores
podia incrementar el riesgo de problemas fisicos de salud aumentando el

riesgo de mortalidad.

6.5.2 Relacion entre el género, sobrecarga y salud

A través del analisis con la prueba U de Mann-Withney (tabla
17.2.3 y 17.2.4) utilizada para analizar la relacién entre la percepcion de
sobrecarga y la calidad de vida en funcidn del género, se encontré que
existian diferencias estadisticamente significativas en cansancio total (z =
-3.56, p = .000, r = -.19), cansancio emocional (z = -2.60, p = .009, r =
-.14), cansancio fisico (z = -3.78, p = .000, r = -.21), relaciones
familiares (z = -2.46, p = .014, r = -.14), socioecondmica (z = -2.10, p =
.036, r = -.12), salud fisica (z = -3.15, p = .002, r = -.18) y salud mental
(z=-2.38, p =.017, r = -.13). El tamano de efecto fue pequefio en todos

los casos.

Las mujeres sufren mayor sobrecarga que los hombres, y esta
mayor sobrecarga, se da tanto total como en cada una de sus areas,
emocional, fisica, de relaciones familiares, y socioeconémica tal como se

expresa en la tabla 17.2.1.
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Ser mujer cuidadora en nuestro estudio resulta ser uno de los
factores que mas aumenta la sobrecarga. Estos resultados, estan
corroborados ampliamente en la bibliografia, y son numerosos los autores
y autoras, que han identificado este hecho, (M2 del Mar Garcia-Calvente
et al., 2004, 2011;Isabel Larrafaga, 2008).

Es evidente, que en nuestra sociedad, hay una clara distincién
entre el papel asignado a las mujeres y a los hombres, y la distinta forma
de abordar ambos los cuidados a un familiar dependiente, cuando estos se
precisan. Para algunas/os autoras/es, las diferentes actividades realizadas
por una u otro, determinaran la percepcion de cansancio, de tal forma que
serdan las tareas realizadas y la intensidad de las mismas las que

marcaran las diferencias entre ambos.

“Nosotros somos cinco hijas pero aqui estamos tres y
trabajando todas, vivimos en domicilios independientes, luego tuvimos que
organizarnos para los tres primeros meses que ella no se podia valer..., pues
nos organizamos, nos organizamos por dias, primero cogimos todos los
festivos que teniamos y nos organizamos la semana, quién estaba mds
pendiente y luego el fin de semana nos dabamos relevo y no ibamos de

nuestra casa...” (Concha).

“No tengo grandes dificultades porque las mujeres
contratadas resuelven la mayor parte de los cuidados, casi todos, tanto de
mi padre como de mi madre y también las necesidades de la casa; limpieza,

comida, plancha..Yo me encuentro bien y satisfecho con mi trabajo”

(Antonio)

En este sentido, hay que destacar que las mujeres realizan mas
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actividades relacionadas con el cuidado personal y de la casa, y los
hombres suelen dedicarse mas a las actividades instrumentales (Maria
Crespo y Javier Lopez, 2006; M2 del Mar Garcia-Calvente, 2011), estas
distintas formas de cuidar, marcaran tal como se refleja en nuestro
estudio, las diferencias en la sobrecarga percibida por hombres y mujeres,
de tal forma que los hombres tendran valores inferiores porque al cuidar
protegen mas su espacio personal (Robinson, 2014), con un menor y
distinto compromiso en la relacibn que se establece con la persona
cuidada, sintiendo, como ya hemos comentado anteriormente, "menor

pudor", en pagar o solicitar ayuda de otros/as.

“Mis hermanos se han implicado poco. Esto parece ser que
quien tiene que cuidarla es una mujer y no un hombre...mis hermanos son
jovenes pero esa mentalidad machista de decir al tener una hija, la hija es la
que la tiene que cuidar...que veras para mi no era un problema pero claro yo
tengo und familia y un trabajo y en fin, que podiamos compartir este tema
todos y hubiera sido un poco menos de carga para mi..cllos prefieren

pagarla antes de quedarse...y yo creo que con eso lo digo todo” (Charo)

La mujer cuidadora, se olvida de si misma para estar disponible
para cuidar a otro (Marcela Lagarde, 2004), establece una relacién mas
personal, mas afectiva (M2 del Mar Garcia-Calvente, 2011), de entrega,

asumido como obligacién moral y asumiendo las tareas mas pesadas.

“Llevo cuidando a mis padres toda la vida, unos veintitantos
arios, ahora mismo no tengo vida propia...yo ya estoy desconectada de todo,

mis amistades no me llaman ya, porque como siempre digo que no puedo
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ir...me siento culpable y no disfruto si estoy fuera...no los meto en residencia
porque no lo creo necesario. Me parece que es und crueldad, aunque sea de

stiper lujo, sacarlos de su casa” (Julia)

“Porque ellas asumen, asumen, asumen, y yo creo lo mismo
esto es und cuestion educacional que a lo mejor con la incorporacion de las

nuevas generaciones...” (G.D. Trabajo Social)

“Yo creo que se nos ha inculcado desde pequefiitas que la
responsabilidad del cuidado de los mayores y de los enfermos y de la gente
que es fragil en algiin sentido, recae directamente en la familia, entonces es
como unda responsabilidad que desde pequefiitas nos van alimentando...la
cuidadora que se mete en casd... yo creo que es un sentimiento de

obligacion...” (G.D. Enfermeras)

Esta mayor dedicacién al cuidado, que genera mayor sobrecarga,
al mismo tiempo genera una disminucién de su calidad de vida en las
dimensiones salud fisica y salud mental, evidenciandose en nuestros
resultados niveles inferiores en ambas dimensiones de las mujeres con

respecto a los hombres, tal como se identifica en la tabla 17.2.2.

“Yo sobre el impacto de cuidar...ti1, vas a cuidar las 24 horas
por decreto familiar, entonces hay una disfuncion familiar y un impacto

negativo en la salud de la cuidadora...” (G.D. Enfermeras).

Algunos estudios como el de Isabel Larrafaga, et al., en 2008, al
estudiar a personas cuidadoras en el Pais Vasco identificaron, que las

diferencias en la dedicacion de mujeres y hombres al cuidado, puede
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justificar el impacto negativo sobre la salud de las mujeres, y que

los

hombres cuidadores que asumian una mayor carga de cuidados sufrian un

deterioro similar en su calidad de vida al identificado en las mujeres.

me ha tocado! Y como he tenido las ventajas de hijo tinico, ahora tengo las

desventajas y ya estd” (Curro)

“Me he acostumbrado a vida social cero iMe ha tocado lo que

Tabla 17.2.1 pescriptivos

Percepcion de sobrecarga * género
N Media Desviacion | Error Intervalo de Minimo Maximo
tipica tipico confianza para la
media al 95%
Limite Limite
inferior superior
Sobrecarga hombre 74 5,4324 | 3,18421 ,37016 4,6947 6,1702 ,00 12,00
Total mujer 253 6,9842 | 3,33924 ,20994 6,5707 | 7,3976 ,00 13,00
Total 327 |6,6330 | 3,36345 18600 | 6,2671 | 6,9989 00 13,00
Sobrecarga hombre | 74 1,7162 | 1,30877 15214 [ 1,4130 | 2,0194 00 4,00
Emocional mujer 253 2,1779 1,35547 ,08522 2,0100 2,3457 ,00 4,00
Total 327 | 2,0734 | 1,35692 07504 | 1,9258 | 2,2210 00 4,00
Sobrecarga hombre | 74 8919 [ ,83695 09729 | ,6980 1,0858 00 2,00
Fisica mujer 253 1,3004 | ,73239 ,04604 1,2097 1,3911 ,00 2,00
Total 327 [ 1,2080 | ,77511 04286 | 1,1236 | 1,2923 00 2,00
Sobrecarga hombre | 74 2,1757 | 1,35847 15792 | 1,8609 | 2,4904 00 5,00
Relaciones mujer 253 2,6403 | 1,55873 ,09800 2,4473 2,8333 ,00 5,00
Familiares Total 327 | 2,5352 | 1,52620 ,08440 2,3691 | 2,7012 ,00 5,00
Sobrecarga hombre | 74 64865 | ,748193 086976 | ,47531 | ,82199 000 2,000
Socioeconémica mujer 253 ,86561 | ,790396 ,049692 | ,76775 | ,96348 ,000 2,000
Total 327 | ,81651 | ,785198 1043422 [ ,73109 | ,90194 000 2,000
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Tabla 17.2.2 Descriptivos
Percepcidn de calidad de vida * género

N Media Desviacion | Error Intervalo de Minimo Maximo
tipica tipico confianza para la
media al 95%
Limite Limite
inferior superior
SF12 hombre | 73 48,0837 | 11,68119 1,36718 | 45,3582 | 50,8091 | 23,91 63,97
FACTOR SALUD mujer 252 | 43,0958 | 12,14787 ,76524 41,5887 | 44,6029 | 20,27 69,47
FISICA (TODOS | Total 325 | 44,2162 | 12,20616 | ,67708 | 42,8842 | 45,5482 | 20,27 69,47
LOS CASOS)
SF12 hombre | 69 48,1956 | 11,94565 1,43809 | 45,3260 | 51,0653 | 23,91 63,97
FACTOR SALUD mujer 242 | 43,0290 [ 12,13416 ,78001 41,4925 | 44,5655 | 20,27 69,47
FISICA (CASOS Total 311 | 44,1753 | 12,26338 | ,69539 | 42,8070 | 45,5436 | 20,27 69,47
COMPLETOS)
SF12 hombre | 73 38,1401 | 8,34709 ,97695 36,1926 | 40,0877 | 16,23 56,78
FACTOR SALUD mujer 252 35,9839 | 8,09019 ,50963 34,9802 | 36,9876 | 15,60 56,15
MENTAL (TODOS | Total 325 36,4682 | 8,18534 ,45404 35,5750 | 37,3615 | 15,60 56,78
LOS CASOS)
SF12 hombre | 69 38,3573 | 8,48165 1,02107 | 36,3198 | 40,3948 | 16,23 56,78
FACTOR SALUD mujer 242 35,5854 | 7,95154 ,51114 34,5785 | 36,5923 | 15,60 56,15
MENTAL (CASOS | Total 311 36,2004 | 8,14031 ,46159 35,2921 | 37,1086 | 15,60 56,78
COMPLETOS)
Tabla 17.2.3 Rangos
Prueba de Mann-Whitney
Sexo N Rango Suma
persona promedio de rangos
entrevistada
Sobrecarga hombre 74 129,69 9597,00
Total mujer 253 174,04 44031,00
Total 327
Sobrecarga hombre 74 139,46 10320,00
Emocional mujer 253 171,18 43308,00
Total 327
Sobrecarga hombre 74 129,95 9616,00
Fisica mujer 253 173,96 44012,00
Total 327
Sobrecarga hombre 74 140,61 10405,50
Relaciones Familiares mujer 253 170,84 43222,50
Total 327
Sobrecarga hombre 74 145,04 10733,00
Socioeconémica mujer 253 169,55 42895,00
Total 327
SF12 FACTOR SALUD FISICA hombre 73 193,12 14098,00
(TODOS LOS CASOS) mujer 252 154,27 38877,00
Total 325
SF12 FACTOR SALUD FISICA hombre 69 186,07 12839,00
(CASOS COMPLETOS) mujer 242 147,43 35677,00
Total 311
SF12 FACTOR SALUD MENTAL | hombre 73 180,89 13205,00
(TODOS LOS CASOS) mujer 252 157,82 39770,00
Total 325
SF12 FACTOR SALUD MENTAL hombre 69 178,70 12330,00
(CASOS COMPLETOS) mujer 242 149,53 36186,00
Total 311
218

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



Tabla 17.2.4 Estadisticos de contraste?

Sobre Sobre Sobre Sobre Sobre SF12 SF12 SF12 SF12
carga carga carga carga carga FACTOR FACTOR FACTOR FACTOR
Total Emocional Fisica Relaciones | Socio SALUD SALUD SALUD SALUD
Familiares econd FISICA FISICA MENTAL MENTAL
mica (TODOS (CASOS (TODOS (CASOS
LOS COMPLETO | LOS COMPLETO
CASOS) S) CASOS) S)
U de | 6822, 7545,000 6841,0 | 7630,500 7958,0 | 6999,00 6274,000 7892,00 6783,000
Mann- 000 00 00 0 0
Whitney
W de | 9597, 10320,000 | 9616,0 10405,500 | 10733, | 38877,0 35677,000 | 39770,0 36186,000
Wilcoxo | 000 00 000 00 00
n
Z -3,564 | -2,596 -3,783 -2,464 -2,100 | -3,111 -3,149 -1,847 -2,377
Sig. ,000 ,009 ,000 ,014 ,036 ,002 ,002 ,065 ,017
asintot.
(bilatera
)

a. Variable de agrupacion: Sexo de la persona entrevistada

6.5.3 Relacion entre el parentesco, sobrecarga y

salud

A través del analisis con la prueba H de Kruskal-Wallis (tablas
17.3.3 y 17.3.4) para analizar la relacién entre la percepcion de
sobrecarga y la calidad de vida en funcion del parentesco, se encontré que
existian diferencias estadisticamente significativas en cansancio total
(X?(2) = 14.205, p = .001), cansancio emocional (X?(2) = 6.072, p =
.048), relaciones familiares (X°(2) = 41.608, p = .000), salud fisica (X°(2)
= 17.749, p = .000) y salud mental (X?(2) = 7.003, p = .030). En todas
estas variables se comprob6 a través de la prueba U de Mann-Withney

entre qué grupos existieron las diferencias.

En cuanto a la relacion de parentesco con la persona cuidada, los
hijos/as tienen mayor sobrecarga tanto total, como emocional y de
relaciones familiares, viendo de igual forma disminuida con mayor
probabilidad su calidad de vida en ambas dimensiones de salud fisica y
salud mental (tablas 17.3.1y 17.3.2).
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“salgo a comprar'y dice ¢A donde vas otra vez? ... éOtra vez me

vas a dejar sola?”(Consuelo)

“...no puedo hacer esto porque tengo que cuidar de mis padres y
eso a mi pareja le molesta mucho...son mis padres que se han portado bien
conmigo yo tengo que cuidarles pero cuando mis hermanos no hacen lo

posible pues es como un enfrentamiento...” (Conchi).

En nuestros resultados (tabla 10), mayoritariamente son
mujeres las cuidadas y son las hijas en primer lugar, seguidas de esposos,
esposas e hijos, los que asumen la mayor carga de cuidados, estando en
consonancia con resultados expresados en estudios como el Informe del
INE (2006), donde se identifica que el grado de parentesco para la
asuncion de cuidados en funcion del sexo de la persona cuidada, si son
mujeres las cuidadas, lo asumiran en un 42,2% las hijas y los maridos en
un 15,3%, y si son los hombres los cuidados, seran, las esposas en un
41,2% las que asuman los cuidados, las hijas un 22,7%, los hijos un

8,5% y las empleadas de hogar un 7,5%.

“..es que lo normal es que le cuiden sus hijas.”(Charo)

Hay autores como Joseph E. Gaugler et al. (2000), que
afirmaron que las esposas tienen mas carga que las hijas u otros

familiares por la cercania fisica y reaccion emocional que presentan.

En nuestros resultados, se evidencia claramente como la
condicion de hijo/a, aumenta la sobrecarga, coincidiendo con otros

estudios como el de Rafael del Pino et al en 2014; y se identifica con
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fuerza cdmo son las hijas las que predominantemente asumen estos
cuidados, ya que cuando hablamos de hombres cuidadores, nos referimos
a hombres de mayor edad, que se incorporan al cuidado para cuidar a la
esposa, ya cerca de la edad de jubilacion o en ella (Fernandez et al,
2013).

Curro, tiene contratada unda persona de forma particular, el
resto del tiempo cuida €l a su esposa con dedicacion completa, incluso ha

dejado sus actividades de ocio y todas las relaciones.

“La chica se va y yo me quedo para todo los fines de semana
completos, cuando tengo que hacer asi una cosa puntual y llamo a un
familiar o incluso a la agencia, me he acostumbrado a vida social cero y te

acostumbras un poco a seguir la rutina diaria asi...” (Curro).

El vinculo entre persona cuidadora y receptora de los cuidados es
considerado por distintos autores y autoras como una de las variables
fundamentales en el estudio del cuidado familiar, ya que junto al género
es considerado uno de los predictores mas importantes para la asuncién

del rol de cuidados (Jesus Rogero, 2010).

“Intento trabajar con la familia para descargar, que no haya
una persond tinica realizando los cuidados..la familia donde hay mds
hermanos hombres que mujeres, normalmente hacen turnos, estdn cada dia
uno cuidando, ya no es la cuidadora, normalmente porque hay muchos
hermanos, si llegan a ser muchas hermanas mujeres, normalmente el hombre

noviene...” (G.D. Enfermeras)
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A este respecto Inmaculada Ubeda (2009) sefiala, que seria
interesante valorar el tipo de relacion existente entre persona cuidadora y
persona cuidada, para conocer aspectos como relacién previa,
voluntariedad en la prestacién de cuidados o no en la linea de valorar las
consecuencias negativas que estos factores pudieran tener en la persona

cuidadora.

Tabla 17.3.1 Descriptivos
Percepcion de sobrecarga * parentesco

N Media Desviacion Error Intervalo de confianza para | Minimo | Maximo
tipica tipico la_ media al 95%
Limite Limite
inferior superior
Sobrecarga Hijo/a | 159 | 7,3648 | 3,24412 ,25728 6,8566 7,8729 ,00 13,00
Total Pareja | 114 | 6,0526 | 3,26104 ,30542 5,4475 6,6577 ,00 13,00
otros | 53 [ 5,6981 | 3,54414 48683 4,7212 6,6750 00 13,00
Total 326 | 6,6350 | 3,36843 ,18656 6,2680 7,0020 ,00 13,00
Sobrecarga Hijo/a | 159 | 2,2075 | 1,37369 ,10894 1,9924 2,4227 ,00 4,00
Emocional Pareja | 114 | 2,0702 | 1,33516 ,12505 1,8224 2,3179 ,00 4,00
Otros 53 1,6792 | 1,31227 ,18025 1,3175 2,0410 ,00 4,00
Total 326 | 2,0736 | 1,35900 ,07527 1,9255 2,2217 ,00 4,00
Sobrecarga Fisica | Hijo/a | 159 | 1,2704 | ,74363 05897 1,1540 1,3869 00 2,00
Pareja | 114 | 1,2018 | ,80022 ,07495 1,0533 1,3502 ,00 2,00
Otros | 53 1,0189 | ,79640 ,10939 ,7994 1,2384 ,00 2,00
Total | 326 [ 1,2055 | ,77505 04293 1,1211 1,2900 00 2,00
Sobrecarga Hijo/a | 159 | 3,0566 | 1,38822 ,11009 2,8392 3,2740 ,00 5,00
Relaciones Pareja | 114 | 1,8860 | 1,37460 ,12874 1,6309 2,1410 ,00 5,00
Familiares otros | 53 [ 2,3774 | 1,68963 /23209 1,9116 2,8431 00 5,00
Total 326 | 2,5368 | 1,52826 ,08464 2,3703 2,7033 ,00 5,00
Sobrecarga Hijo/a | 159 | ,83019 | ,756470 ,059992 | ,71170 ,94868 ,000 2,000
socioecondmica Pareja | 114 | ,89474 | ,813258 ,076169 ,74383 1,04564 ,000 2,000
otros | 53 [ ,62264 | ,789995 108514 | ,40489 84039 /000 2,000
Total 326 | ,81902 | ,785096 ,043482 | ,73348 ,90456 ,000 2,000
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Tabla 17.3.2 Descriptivos
Percepcion de calidad de vida * parentesco

N Media Desviacion Error Intervalo de confianza | Minimo | Maximo
tipica tipico para la media al 95%
Limite Limite
inferior superior
SF12 FACTOR Hijo/a | 157 | 46,3372 | 12,22000 97526 | 44,4108 48,2636 20,27 | 69,47
SALUD FISICA Pareja | 114 | 40,4318 | 11,01853 1,03198 | 38,3872 42,4763 21,71 | 63,73
(TODOS LOS Otros | 53 | 46,4904 | 12,52421 1,72033 | 43,0383 49,9425 20,27 | 61,76
CASOS) Total | 324 | 44,2844 | 12,16278 67571 | 42,9551 45,6138 20,27 | 69,47
SF12 FACTOR Hijo/a | 149 | 46,4648 | 12,24579 1,00321 | 44,4823 48,4472 20,27 | 69,47
SALUD FISICA Pareja | 111 | 40,4351 | 11,06449 1,05019 | 38,3538 42,5163 21,71 | 63,73
(CASOS Otros | 50 | 46,0973 [ 12,74144 1,80191 | 42,4763 49,7184 20,27 | 61,76
COMPLETOS) Total | 310 [ 44,2465 | 12,21866 69397 | 42,8810 45,6120 20,27 | 69,47
SF12 FACTOR Hijo/a | 157 | 35,3001 | 8,03214 ,64103 34,0339 36,5663 15,60 | 53,89
SALUD MENTAL Pareja | 114 | 37,1093 | 7,65210 , 71668 35,6894 38,5292 22,75 | 56,78
(TODOS LOS Otros | 53 | 38,4715 | 9,33974 1,28291 | 35,8971 41,0458 16,23 | 56,15
CASOS) Total | 324 | 36,4554 | 8,19476 45526 | 35,5598 37,3511 15,60 | 56,78
SF12 FACTOR Hijo/a | 149 | 34,9986 | 8,06565 ,66076 33,6929 36,3044 15,60 | 53,89
SALUD MENTAL Pareja | 111 | 36,7998 | 7,48772 ,71070 35,3914 38,2083 22,75 | 56,78
(CASOS otros | 50 | 38,3628 | 9,30047 1,31529 | 35,7196 41,0060 16,23 [ 56,15
COMPLETOS) Total | 310 | 36,1862 | 8,14961 46287 | 35,2754 37,0969 15,60 | 56,78
Tabla 17.3.3 Estadisticos de contraste®®
Sobre Sobre Sobre Sobre Sobre SF12 SF12 SF12 SF12
carga Carga Carga Carga Carga FACTOR FACTOR FACTOR | FACTOR
Total Emocional Fisica Relaciones Socio SALUD SALUD SALUD SALUD
Familiares econdmica FISICA FISICA MENTAL | MENTAL
(TODOS | (CASOS | (TODOS | (CASOS
LOS COMPLET | LOS COMPLE
CASOS) | 0s) CASOS) | T0OS)
Chi- 14,205 6,072 4,004 41,608 4,727 18,865 17,749 6,398 7,003
cuadr
ado
gl 2 2 2 2 2 2 2 2 2
Sig. ,001 ,048 ,135 ,000 ,094 ,000 ,000 ,041 ,030
asint
ot.
a. Prueba de Kruskal-Wallis
b. Variable de agrupacion: Parentesco con la persona cuidada
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Tabla 17.3.4 Prueba de Kruskal-Wallis

Rangos
Parentesco con la N Rango promedio
persona cuidada

Sobrecarga Hijo/a 159 183,25

Total Pareja 114 148,11
Otros 53 137,38
Total 326

Sobrecarga Hijo/a 159 172,64

Emocional Pareja 114 163,24
Otros 53 136,63
Total 326

Sobrecarga Hijo/a 159 170,38

Fisica Pareja 114 163,66
Otros 53 142,52
Total 326

Sobrecarga Hijo/a 159 195,47

Relaciones Familiares Pareja 114 122,65
Otros 53 155,44
Total 326

Sobrecarga Hijo/a 159 165,47

Socioeconoémica Pareja 114 171,56
Otros 53 140,26
Total 326

SF12 FACTOR SALUD FISICA Hijo/a 157 178,43

(TODOS LOS CASOS) Pareja 114 131,85
Otros 53 181,24
Total 324

SF12 FACTOR SALUD FISICA Hijo/a 149 171,80

(CASOS COMPLETOS) Pareja 111 126,79
Otros 50 170,66
Total 310

SF12 FACTOR SALUD MENTAL | Hijo/a 157 150,49

(TODOS LOS CASOS) Pareja 114 167,96
Otros 53 186,33
Total 324

SF12 FACTOR SALUD MENTAL | Hijo/a 149 143,38

(CASOS COMPLETOS) Pareja 111 160,44
Otros 50 180,66
Total 310
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6.5.4 Relacion entre el estado civil, sobrecarga y

salud

A través del analisis con la H de Kruskal-Wallis (tablas 17.4.3 y
17.4.4) para analizar la relacion entre la percepcion de sobrecarga y la
calidad de vida en funcién del estado civil, se encontré que existian
diferencias estadisticamente significativas en salud fisica (X?(3) = 15.239,
p = .002). En esta variable se comprobé a través de la U de Mann-

Withney entre qué grupos existieron las diferencias.

Los resultados de nuestro estudio, identifican cédmo el estado
divorciado/a, presentara mayores niveles de sobrecarga, y el estado civil
de viudo/a supondra ver disminuida su calidad de vida en la dimensién
salud fisica, en mayor medida que otros estados civiles como estar
soltero/a o estar casado/a o conviviendo o divorciado/a, tal como se ve
reflejado en las tablas 17.4.1y 17.4.2.

Estudios como el de M2 Jesus Ldopez et al en 2009, identifican
gue son las personas viudas las que tienen peor calidad de vida, peor que

las solteras y casadas.

Consideramos que éste es un area a profundizar, ya que son

escasos los estudios en la literatura que relacionan estas variables.

Javier es hijo de la persona cuidada, divorciado, Illeva un afio

cuidando, y se expresaba asi:

“Pero estoy tan angustiado, no tengo gands de hacer nada, me
pongo fatal, porque veo que la cosa va a peor, tengo sentimientos de culpa

porque me gustaria cuidar de ella lo mismo que ella ha cuidado de mi, pero
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soy incapaz por mis depresiones, por mi ignorancia. He valorado la

situacion’y lo mejor para los dos es meterla en una residencia (Javier).

Tabla 17.4.1 Sobrecarga y estado civil

Descriptivos

N Media Desviacién Error Intervalo de confianza | Minimo | Maximo
tipica tipico para la media al 95%
Limite Limite
inferior superior

Sobrecarga soltero 65 6,2462 3,58831 44507 5,3570 7,1353 ,00 13,00
Total casado o | 222 | 6,6486 3,34217 ,22431 6,2066 7,0907 ,00 13,00

conviviendo

divorciado 15 8,4667 3,06749 ,79202 6,7679 10,1654 2,00 12,00

viudo 24 6,3750 2,96079 ,60437 5,1248 7,6252 1,00 13,00

nc 1 7,0000 . . . . 7,00 7,00

total 327 | 6,6330 3,36345 ,18600 6,2671 6,9989 ,00 13,00
Sobrecarga soltero 65 1,7692 1,37806 ,17093 1,4278 2,1107 ,00 4,00
Emocional casado o | 222 | 2,1486 1,34550 ,09030 1,9707 2,3266 ,00 4,00

conviviendo

divorciado 15 2,5333 1,45733 ,37628 1,7263 3,3404 ,00 4,00

viudo 24 1,9167 1,28255 ,26180 1,3751 2,4582 ,00 4,00

nc 1 2,0000 . . . . 2,00 2,00

total 327 | 2,0734 1,35692 ,07504 1,9258 2,2210 ,00 4,00
Sobrecarga soltero 65 1,1846 ,82712 ,10259 ,9797 1,3896 ,00 2,00
Fisica casado o| 222 ] 1,1892 ,77883 ,05227 1,0862 1,2922 ,00 2,00

conviviendo

divorciado 15 1,4000 ,73679 ,19024 ,9920 1,8080 ,00 2,00

viudo 24 1,2917 ,62409 ,12739 1,0281 1,5552 ,00 2,00

nc 1 2,0000 . . . . 2,00 2,00

total 327 | 1,2080 , 77511 ,04286 1,1236 1,2923 ,00 2,00
Sobrecarga soltero 65 2,5846 1,47788 ,18331 2,2184 2,9508 ,00 5,00
Relaciones casado o| 222 | 2,4595 1,57918 ,10599 2,2506 2,6683 ,00 5,00
Familiares conviviendo

divorciado 15 3,4000 1,05560 ,27255 2,8154 3,9846 1,00 5,00

viudo 24 2,5417 1,31807 ,26905 1,9851 3,0982 ,00 5,00

nc 1 3,0000 . . . . 3,00 3,00

total 327 | 2,5352 1,52620 ,08440 2,3691 2,7012 ,00 5,00
Sobrecarga soltero 65 ,70769 ,744208 ,092308 | ,52329 ,89210 ,000 2,000
Socioeconémica | casado o| 222 | ,85135 ,784737 ,052668 | ,74756 ,95515 ,000 2,000

conviviendo

divorciado 15 1,13333 | ,833809 ,215289 | ,67159 1,59508 ,000 2,000

viudo 24 ,62500 ,824226 ,168244 | ,27696 ,97304 ,000 2,000

nc 1 ,00000 . . . . ,000 ,000

total 327 | ,81651 ,785198 ,043422 | ,73109 ,90194 ,000 2,000
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Tabla 17.4.2 Calidad de vida y estado civil

Descriptivos

N Media Desviacion Error Intervalo de confianza | Minimo | Maximo
tipica tipico para la media al 95%
Limite Limite
inferior superior
SF12 FACTOR | soltero 63 | 47,6678 | 11,92893 1,50290 | 44,6636 50,6721 20,29 | 63,86
SALUD FISICA | casado o | 222 | 44,0926 | 11,86584 , 79638 | 42,5231 45,6621 20,27 | 69,47
(TODOS  LOS | conviviendo
CASOS) divorciado 15 | 42,8385 | 15,49995 4,00207 | 34,2549 51,4221 24,13 | 63,97
viudo 24 | 37,9931 [ 11,14852 2,27568 | 33,2855 42,7007 22,99 | 62,82
nc 1 24,2190 | . . . . 24,22 | 24,22
total 325 | 44,2162 | 12,20616 67708 | 42,8842 45,5482 20,27 | 69,47
SF12 FACTOR | soltero 60 | 48,3438 [ 11,61421 1,49939 | 45,3435 51,3440 21,79 | 63,86
SALUD FISICA | casado o | 214 | 43,9192 | 11,92141 ,81493 | 42,3129 45,5256 20,27 | 69,47
(CASOS conviviendo
COMPLETOS) divorciado 15 | 42,8385 | 15,49995 4,00207 | 34,2549 51,4221 24,13 | 63,97
viudo 21 | 36,7797 | 10,94825 2,38911 | 31,7961 41,7633 22,99 | 62,82
nc 1 24,2190 | . . . . 24,22 | 24,22
total 311 [ 44,1753 | 12,26338 ,69539 | 42,8070 45,5436 20,27 | 69,47
SF12 FACTOR | soltero 63 | 36,9130 | 8,22160 1,03582 | 34,8424 38,9835 19,13 | 56,15
SALUD MENTAL | casado o | 222 | 36,2812 | 8,21621 ,55144 35,1944 37,3679 15,60 | 56,78
(TODOS  LOS | conviviendo
CASOS) divorciado 15 | 35,7192 | 7,92228 2,04553 | 31,3320 40,1064 17,26 | 46,23
viudo 24 | 37,4554 [ 8,51190 1,73748 | 33,8612 41,0497 22,73 | 51,62
nc 1 37,5160 | . . . . 37,52 | 37,52
total 325 | 36,4682 | 8,18534 ,45404 35,5750 37,3615 15,60 [ 56,78
SF12 FACTOR | soltero 60 | 36,7748 | 8,36310 1,07967 | 34,6143 38,9352 19,13 [ 56,15
SALUD MENTAL | casado o | 214 | 36,0359 | 8,13498 ,55610 34,9397 37,1320 15,60 | 56,78
(CASOS conviviendo
COMPLETOS) divorciado 15 | 35,7192 | 7,92228 2,04553 | 31,3320 40,1064 17,26 | 46,23
viudo 21 | 36,5168 | 8,39063 1,83099 [ 32,6974 40,3362 22,73 | 48,51
nc 1 37,5160 | . . . . 37,52 | 37,52
total 311 | 36,2004 | 8,14031 ,46159 35,2921 37,1086 15,60 | 56,78
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Tabla 17.4.3 Prueba de Kruskal-Wallis

Rangos
Estado civil N Rango promedio

Sobrecarga Soltero 65 153,39

Total Casado o conviviendo 222 164,25
Divorciado 15 213,33
Viudo 24 152,79
Total 326

Sobrecarga Soltero 65 143,05

Emocional Casado o conviviendo 222 168,57
Divorciado 15 195,53
Viudo 24 152,02
Total 326

Sobrecarga Soltero 65 162,30

Fisica Casado o conviviendo 222 161,67
Divorciado 15 185,47
Viudo 24 169,98
Total 326

Sobrecarga Soltero 65 167,08

Relaciones Familiares Casado o conviviendo 222 159,06
Divorciado 15 217,83
Viudo 24 160,88
Total 326

Sobrecarga Soltero 65 151,47

Socioecondémica Casado o conviviendo 222 167,24
Divorciado 15 197,87
Viudo 24 139,98
Total 326

SF12 FACTOR Soltero 63 189,30

SALUD FISICA Casado o conviviendo 222 160,77

(TODOS LOS CASOS) Divorciado 15 154,67
Viudo 24 113,06
Total 324

SF12 FACTOR Soltero 60 186,05

ALUD FISICA Casado o conviviendo 214 152,88

(CASOS COMPLETOS) Divorciado 15 148,07
Viudo 21 100,24
Total 310

SF12 FACTOR Soltero 63 165,98

SALUD MENTAL Casado o conviviendo 222 160,25

(TODOS LOS CASOS) Divorciado 15 159,33
Viudo 24 176,19
Total 324

SF12 FACTOR Soltero 60 159,90

SALUD MENTAL Casado o conviviendo 214 153,65

(CASOS COMPLETOS) Divorciado 15 155,80
Viudo 21 161,52
Total 310
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Tabla 17.4.4 Estadisticos de contraste®®

Sobre Sobre Sobre Sobre Sobre SF12 SF12 SF12 SF12
Carga Carga Carga Carga Carga FACTOR FACTOR FACTOR FACTOR
Total Emocio | Fisica Relaciones | Socio SALUD SALUD SALUD SALUD
nal Familiares econdémica FISICA FISICA MENTAL MENTAL
(TODOS (CASOS (TODOS | (CASOS
LOS COMPLETOS | LOS COMPLET
CASQOS) ) CASOQOS) 0S)
Chi- 5,307 6,058 1,179 5,797 5,614 12,023 15,239 ,745 ,330
cuadra
do
gl 3 3 3 3 3 3 3 3 3
Sig. ,151 ,109 ,758 ,122 ,132 ,007 ,002 ,862 ,954
asintot

a. Prueba de Kruskal-Wallis

b. Variable de agrupacion: Estado civil

6.5.5Relacion entre la situacion laboral, sobrecarga
y salud

A través del analisis con la H de Kruskal-Wallis (tablas
17.5.3 y 17.5.4) para analizar la relacién entre la percepcion de
sobrecarga y la calidad de vida en funcién de la situacion laboral, se
encontré que existian diferencias estadisticamente significativas en
cansancio total (X?(2) = 9.098, p = .011), relaciones familiares (X?(2) =
25.011, p = .000) vy salud fisica (X?(2) = 28.910, p = .000). En estas
variables se comprobd a través de la U de Mann-Withney entre qué

grupos existieron las diferencias.

La situacidon laboral trabaja, en mayor medida que ser ama de
casa o jubilado/a, supondra ver aumentada tanto la sobrecarga total como
cada una de sus areas, siendo significativa la de relaciones familiares, al

igual que las dimensiones salud fisica y salud mental, siendo significativa
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la de salud fisica (tablas 17.5.1 y 17.5.2).

Coincidimos con otros autores y autoras al identificar la situacién
laboral trabaja, como generador de sobrecarga, consideramos que el
hecho de que la persona cuidadora familiar tenga que compatibilizar el
ejercicio del cuidado con una actividad laboral fuera de casa, genera
problemas de relaciones familiares, al generar necesidad de apoyos que
pueden o no suministrarse y hacer dificil compatibilizar ambas tareas, tal

como se identifica en los discursos y grupos de discusion.

Podemos afirmar, en consonancia con M2 del Mar Garcia-
Calvente, (2011) que la persona cuidadora mujer, al trabajar fuera de
casa, esta afladiendo actividad extra a la actividad que dentro del ambito
familiar tiene con el ejercicio del cuidado. No vera por tanto interrumpida
su actividad tras la jornada laboral, ya que continuara en el domicilio,
generando por tanto mayor sobrecarga, y afectando esta sobrecarga

directamente en su calidad de vida.

“..es muy duro trabajar por la mafiana, estar por la tarde con

ella, y luego, hay noches que no dormimos, ninguna de las dos” (Anabel)

“Con una situacion social bastante solvente, la mujer tampoco
se plantea dejar de trabajar y busca también estrategias, yo creo que el nivel

sociocultural y economico influye muchisimo...” (G.D. Enfermeras)

“Fue un poco dificil, fue un poco dificil, al principio estabamos
muy desbordadas y muy cansadas, porque después de los primeros quince
dias que nos turndabamos con los dias libres y vacaciones, teniamos que
trabajar, descansabamos mal, levantdandonos para atenderla, ponerle la
cufid... y muy cansadas nos ibamos a trabajar y en algiin momento nos

pusimos nerviosas tuvimos que pensar que pasaba... y quiero decir que casi
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nos peleamos, tuvimos que pensar, pdrdar un poco,y pensar qué erd lo que

nos estaba pasando...” (Concha).

En este sentido, JeslUs Rogero en 2010,

expresa que

las

cuidadoras con actividad laboral fuera del domicilio, identifican menos

satisfacciéon con el cuidado, y es probable que quieran proveer mas

cuidados de los que en realidad prestan. Esta situacion puede llegar a

generar sentimientos de frustracion.

Tabla 17.5.1 Descriptivos percepcidon de sobrecarga con situacion laboral

N Media Desviacion Error Intervalo de confianza | Minimo | Maximo
tipica tipico para la media al 95%
Limite Limite
inferior superior
Sobrecarga trabaja 54 7,9259 | 3,40284 ,46307 6,9971 8,8547 ,00 13,00
Total jubilados 105 | 6,3143 | 3,11730 ,30422 5,7110 6,9176 ,00 13,00
desempleados | 48 6,6667 | 3,65148 ,52705 5,6064 7,7269 ,00 13,00
ama de casa 118 | 6,2627 | 3,30611 ,30435 5,6600 6,8655 ,00 13,00
total 325 | 6,6154 | 3,35499 ,18610 6,2493 6,9815 ,00 13,00
Sobrecarga trabaja 54 2,3148 | 1,43834 ,19573 1,9222 2,7074 ,00 4,00
Emocional jubilados 105 | 2,0571 | 1,24675 ,12167 1,8159 2,2984 ,00 4,00
desempleados | 48 2,1042 | 1,40273 ,20247 1,6969 2,5115 ,00 4,00
ama de casa 118 | 1,9492 | 1,39503 ,12842 1,6948 2,2035 ,00 4,00
total 325 | 2,0677 | 1,35686 ,07527 1,9196 2,2158 ,00 4,00
Sobrecarga trabaja 54 1,2778 | ,78708 ,10711 1,0629 1,4926 ,00 2,00
Fisica jubilados 105 | 1,2286 | ,81166 ,07921 1,0715 1,3856 ,00 2,00
desempleados | 48 1,0208 | ,78522 ,11334 ,7928 1,2488 ,00 2,00
ama de casa 118 | 1,2373 | ,72416 ,06666 1,1053 1,3693 ,00 2,00
total 325 ] 1,2092 | ,77335 ,04290 1,1248 1,2936 ,00 2,00
Sobrecarga trabaja 54 3,3889 | 1,35168 ,18394 3,0200 3,7578 ,00 5,00
Relaciones jubilados 105 | 2,2571 | 1,36599 ,13331 1,9928 2,5215 ,00 5,00
Familiares desempleados | 48 | 2,7917 | 1,58394 ,22862 | 2,3317 3,2516 ,00 5,00
ama de casa 118 | 2,2627 | 1,56034 ,14364 1,9782 2,5472 ,00 5,00
total 325 | 2,5262 | 1,52452 ,08457 2,3598 2,6925 ,00 5,00
Sobrecarga trabaja 54 ,94444 | ,762733 ,103795 | ,73626 1,15263 ,000 2,000
Socioeconémica | jubilados 105 | ,77143 | ,775306 ,075662 | ,62139 ,92147 ,000 2,000
desempleados | 48 ,75000 | ,785507 ,113378 | ,52191 ,97809 ,000 2,000
ama de casa 118 | ,81356 | ,805421 ,074145 | ,66672 ,96040 ,000 2,000
total 325 | ,81231 | ,784791 ,043532 | ,72667 ,89795 ,000 2,000
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Tabla 17.5.2 Descriptivos perce

cion de salud con situacion laboral

N Media Desviacion | Error Intervalode Minimo | Maximo
tipica tipico confianza para la
media al 95%
Limite Limite
inferior superior
SF12 FACTOR trabaja 54 | 47,2199 12,14837 [ 1,65318 | 43,9040 | 50,5357 [ 20,27 [ 63,73
SALUD FISICA [ jubilados 104 | 40,8037 | 11,83258 [ 1,16028 | 38,5026 | 43,1049 | 20,27 [ 63,73
(TODOS LOS desempleados | 47 | 50,5243 | 11,35252 1,65594 | 47,1911 | 53,8575 [ 20,29 63,97
CASOS) ama de casa | 118 | 43,2084 | 11,78903 [ 1,08527 [ 41,0591 [ 45,3577 [ 20,92 | 69,47
total 323 | 44,1693 | 12,22458 | ,68019 | 42,8311 | 45,5075 | 20,27 | 69,47
SF12 FACTOR trabaja 52 | 47,7831 [ 12,01195 | 1,66576 | 44,4390 | 51,1273 [ 20,27 [ 63,73
SALUD FISICA [ jubilados 100 | 40,4137 | 11,89714 [ 1,18971 | 38,0531 | 42,7744 | 20,27 [ 63,73
(CASOS desempleados | 44 | 51,6408 | 10,54426 | 1,58961 | 48,4350 | 54,8465 | 23,95 | 63,97
COMPLETOS) ama de casa | 114 | 42,9192 | 11,80012 | 1,10518 | 40,7297 | 45,1088 | 20,92 | 69,47
total 310 | 44,1648 | 12,28181 | ,69756 | 42,7922 | 45,5373 [ 20,27 | 69,47
SF12 FACTOR trabaja 54 | 35,4571 | 9,54433 1,29882 | 32,8520 | 38,0622 | 15,60 | 53,89
SALUD MENTAL [ jubilados 104 | 36,8494 | 8,48587 83211 | 35,1991 | 38,4997 [ 19,13 | 56,78
(TODOS LOS desempleados | 47 | 36,6776 | 8,03978 1,17272 | 34,3171 | 39,0382 | 16,23 51,92
CASOs) ama de casa | 118 | 36,4382 | 7,37456 67888 | 35,0937 | 37,7827 | 22,54 | 51,62
total 323 | 36,4414 | 8,20043 45628 | 35,5437 | 37,3391 | 15,60 | 56,78
SF12 FACTOR trabaja 52 | 35,1401 | 9,48802 1,31575 | 32,4987 | 37,7816 | 15,60 | 53,89
SALUD MENTAL [ jubilados 100 | 36,6564 | 8,33760 83376 | 35,0020 | 38,3107 | 19,13 | 56,78
(CASOS desempleados | 44 | 36,4731 | 8,21833 1,23896 | 33,9745 | 38,9717 [ 16,23 [ 51,92
COMPLETOS) ama de casa | 114 | 36,1638 | 7,33461 68695 | 34,8028 | 37,5247 | 22,54 | 51,62
total 310 | 36,1949 | 8,15289 46305 | 35,2837 | 37,1060 | 15,60 | 56,78
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Tabla 17.5.3 Rangos

Situacion laboral N Rango promedio
Sobrecarga Trabaja 54 124,22
total Jubilados 105 94,15
Desempleados 48 102,79
Ama de casa 118
Total 325
Sobrecarga Trabaja 54 112,59
Emocional Jubilados 105 100,10
Desempleados 48 102,85
Ama de casa 118
Total 325
Sobrecarga Trabaja 54 109,88
Fisica Jubilados 105 106,70
Desempleados 48 91,47
Ama de casa 118
Total 325
Sobrecarga Trabaja 54 134,23
Relaciones Familiares Jubilados 105 85,74
Desempleados 48 109,94
Ama de casa 118
Total 325
Sobrecarga Trabaja 54 113,97
Socioeconémica Jubilados 105 101,01
Desempleados 48 99,31
Ama de casa 118
Total 325
SF12 FACTOR Trabaja 54 115,20
SALUD FISICA Jubilados 104 83,82
(TODOS LOS CASOS) Desempleados 47 131,41
Ama de casa 118
Total 323
SF12 FACTOR Trabaja 52 111,46
SALUD FISICA Jubilados 100 78,08
(CASOS COMPLETOS) | Desempleados 44 129,60
Ama de casa 114
Total 310
SF12 FACTOR Trabaja 54 96,62
SALUD MENTAL Jubilados 104 104,45
(TODOS LOS CASOS) Desempleados 47 107,12
Ama de casa 118
Total 323
SF12 FACTOR Trabaja 52 91,66
SALUD MENTAL Jubilados 100 100,25
(CASOS COMPLETOS) | Desempleados 44 102,60
Ama de casa 114
Total 310
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Tabla 17.5.4 Estadisticos de contraste®”

Sobre Sobre Sobre Sobre Sobre SF12 SF12 SF12 SF12
carga carga Carga carga carga FACTOR FACTOR FACTOR FACTOR
Total Emocio | Fisica Relaciones | Socio SALUD SALUD SALUD SALUD
nal Familiares econdémica FISICA FISICA MENTAL MENTAL
(TODOS (CASOS (TODOS (CASOS
LOS COMPLET | LOS COMPLET
CASOS) 0S) CASOS) 0S)
Chi- 9,098 1,648 3,259 25,011 2,357 23,939 28,910 ,913 1,081
cuadrad
0
gl 2 2 2 2 2 2 2 2 2
Sig. ,011 ,439 ,196 ,000 ,308 ,000 ,000 ,633 ,583
asintot.

a. Prueba de Kruskal-Wallis

b. Variable de agrupacién: Situacién laboral

6.5.6 Relacion entre el nivel socioecondémico,
sobrecarga y salud

Sélo se encontré una relacion significativa entre el nivel

socioecondmico y la sobrecarga socioecondmica, siendo esta relacidn

negativa y su tamafio de efecto pequefio (r = .15) (tablas 17.6.1 y

17.6.2).

A medida que aumenta el nivel socioecondmico de la persona

cuidadora, disminuye de forma significativa la sobrecarga socioecondmica.

Consideramos a la vista de los resultados y de Ilas

manifestaciones en las entrevistas realizadas, que la posibilidad de

acceder a mayores recursos por mejor disponibilidad econdmica,

condiciona el nivel de sobrecarga sentida y en ultima instancia el nivel de
calidad de vida, tal como se ha identificado en otros estudios (The

Commonwealth Fundacion, 1999, citado en Carretero et al., 2006).
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“El que venga una mujer por horas a mi casa a mi no me
soluciona nada, a mi me soluciona una mujer las 24 horas... Ahora desde que
he metido a una mujer interna estoy mucho mejor (lleva 5 meses) y yo puedo

trabajar por las tardes” (Carla).

“Si no pudiéramos pagar unda persona las 24 horas, entonces,
tendriamos que quedarnos nosotros, a los cuidados no le afectaria, lo
hariamos nosotros, a lo que afectaria seria a nosotros, a nuestras vidds..., yo

estaria mucho mds cansada...”(Consuelo).

“En la situacion de mi madre yo creo que no habia otra
alternativa mejor, pero eso es porque se podia pagar. Esta misma situacion
en personas sin posibilidades economicas no tienen mds remedio que

asumirlo en el domicilio” (Marcos)

“en personds que tienen un poder adquisitivo alto, tienen una
persona remunerada que cuida y los hermanos o los hijos, tanto hombres

como mujeres colaborany se turnan en los cuidados” (G.D. Enfermeras)

17.6.1 Sobrecarga y Sobrecarga | Sobrecarga | Sobrecarga | Sobrecarga | Sobrecarga
nivel socioeconémico total Emocional Fisica Relaciones Socioecondmica
Familiares
Rho de Indice Coeficiente ,021 ,107 ,038 ,010 -,147"
Spearman sintético de
socio- correlacion
econémico Sig. ,704 ,054 ,499 ,852 ,008
(bilateral)
N 327 327 327 327 327
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17.6.2 SF12 SF12 SF12 SF12
Calidad de vida y FACTOR FACTOR FACTOR FACTOR
nivel socioeconémico SALUD SALUD SALUD SALUD
FISICA FISICA MENTAL MENTAL
(TODOS | (CASOS (TOoDOS | (cAsos
LOS COMPLETOS) | LOS COMPLETOS)
CASOS) CASOS)
Rho de Indice Coeficiente -,036 -,026 -,113" -,122°
Spearman sintético de
socio- correlaciéon
econémico | Sig. ,514 ,650 ,041 ,032
(bilateral)
N 325 311 325 311

6.5.7 Relacion entre las prestaciones por Ley de
dependencia, sobrecarga y salud

Tal como se expresa en la tabla 18, a partir de la prueba U de
Mann-Withney, encontramos significacion estadistica (p<0.05) en las
siguientes prestaciones institucionales y de Ley de dependencia: ayuda a
domicilio, centro de dia/noche, estancias temporales de respiro familiar,
asistencia a talleres de cuidadoras y prestacion econdmica. En todas ellas

el efecto es pequenio.

Las prestaciones de ayuda a domicilio, centro de dia, y asistencia
a talleres son las mas significativas. Y las areas mas afectadas son la
salud fisica y la sobrecarga total y emocional, seguidas de sobrecarga

relaciones familiares, fisica y socioecondmica.
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Tabla 18 Relacion sobrecarga y calidad de vida con prestaciones

de apoyo al cuidado institucionales y de Ley de Dependencia

Ayuda a Centro de Respiro Asistencia a Prestacion
domicilio dia familiar talleres econémica
Sobrecarga z =-3.05 z=-2.39 z=-2.20
total p = .002 p =.017 p =.018
r=-.17 r=-.13 r=-.12
Sobrecarga z=-4.19 z=-2.42 z=-3.44
emocional p = .000 p = .016 _
r=-.23 r=-.14 p=.001
r=-.19
Sobrecarga z =-3.46
fisica p = .001
r=-.19
Sobrecarga z=-2.03 z =-3.45
relaciones p =.043 p = .001
familiares r=-.11 r=-.19
Sobrecarga z=-2.16
socioeconémica p =.031
r=-.12
Salud fisica z=-4.20 z=-2.94 z=-3.65
p = .000 p = .003 _
r=-.24 r=-.17 p=.000
r=-21
Salud mental

con

No resultaron relaciones estadisticamente significativas (p>0.05)

el resto de variables no contempladas en la tabla.

Entendemos que esta significacion, en cuanto a las prestaciones:

de ayuda domiciliaria, talleres, respiro familiar, o asistencia a unidad de

dia, estd relacionada con la sobrecarga que supone para la persona

cuidadora, romper ese entorno de cuidados, que una vez establecido éste

o cronificada la necesidad del mismo, se establece como entorno de

seguro manejo, por lo que supondra para la persona cuidadora, un estrés

afadido, asistir a actividades fuera del hogar, fuera del entorno de

cuidados, o dejar a su familiar solo o al cuidado de otro familiar e incluso

de cuidadora asalariada, con lo que estas circunstancias suponen de

aceptacidn por parte de la persona cuidada, organizacidon, prevision,

gasto,...y apuesta por la confianza en el ejercicio del cuidado de otros.
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Creemos que se hace necesaria una investigacién que profundice
en la aplicacién de las prestaciones por Ley de dependencia, y que
posibilite la mejor adecuacidon de los recursos a las necesidades reales de
la persona cuidadora y familiar cuidado, ya que estos recursos, ideados
para el descanso, apoyo y disminucion del estrés, estan en muchos casos
provocando efectos contrarios, tal como en los resultados de nuestro

estudio se esta viendo reflejado.

Hay reiteradas expresiones referentes a la Ley de Dependencia,
en cuanto a la tardanza, tanto en la valoracion de necesidades como en la
prestacion de los recursos. En “el fondo” del discurso se entiende el
concepto positivo que sobre la Ley se tiene, pero se expresan
reiteradamente las quejas, siendo estas expresadas tanto en entrevistas
en profundidad como en los grupos de discusidn, y tanto por personas

cuidadoras como por profesionales.

“..mi madre se ha muerto y me han llamado 6 meses después' (G. D.

Cuidadoras nivel medio)

"..la trabajadora social vino a verlo pero no hay cosas, la ley de dependencia
es una minima solucion y llega muy tarde, resumen, querer y no poder...'(G.D. Cuidadoras

nivel bajo)

"Tengo concedido para mi padre el grado 111, nivel 1, pero todavia no me han
visitado. Yo quiero tiempo, con ayuda econémica, yo puedo tener mds tiempo'(G.D.

Cuidadoras nivel medio)
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‘Lo que si hecho yo de menos, es que... ha salido una ley, que no sé qué es, y es
que ademds yo no tengo ni idea y si hay alguna ayuda economica serd muy bien recibida

por muy bien necesita'(G.D. Cuidadoras nivel bajo).

6.5.7.1 Prestacion Ayuda a domicilio, salud y sobrecarga

Es de destacar, que la persona cuidadora que reciba ayuda a
domicilio, podra ver principalmente aumentada la sobrecarga total, asi
como la sobrecarga emocional y fisica, de igual forma podra ver
disminuida su salud fisica, tal como se muestra en lo identificado en las
tablas 18, 18.1.1, 18.1.2 y 18.1.3.

La ayuda domiciliaria, entendida como una ayuda que genere
bienestar y desahogo a la persona cuidadora, en nuestro estudio se
identifica con fuerza como un generador de sobrecarga, entendemos esta
relacion desde la escucha de los discursos de personas cuidadoras, que
viven esta prestacion con ansiedad, por desconfianza muchas veces al ser
un profesional desconocido, que irrumpe en el espacio familiar, y precisa
de tiempo y contactos para que genere confianza su prestacion, la
persona cuidadora no se va de casa durante el tiempo de prestacién vy si
lo hace recela de ello y vive ese tiempo en tensidén a la espera de llegar al

domicilio y “comprobar que todo esta bien, como antes”.

“Viene una auxiliar por la mafiana, la levantamos entre las dos...Me entero
del respiro familiar, llamo por teléfono, pero como no puedo ir, no puedo moverme, no me
puedo desplazar...Como nos convenia descansar dijimos iqué vamos a hacer!...Me estuve
enterando de contratar, no meto en mi casa a cualquiera, no dejo a mi madre conuna

persona que no he visto en mi vida...” (Anabel).
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“No me fiaba yo de la chica... y como no me fiaba, lo pasaba muy mal, hasta
conseguir decirle: mira que no, no, voy a prescindir de vuestro trabajo y yo me hice cargo

sola, porque era un tormento, salia, pero volvia estresada...” (Carmela)

“Llevo 12 afios, y la ayuda son 3 horas las que vienen a ayudarme, alguien lo
levanta para no daiiarme yo la espalda, y ya pues no tengo mds ayudas..” (G.D.

Cuidadoras)

Encontramos diferencias entre mujeres y hombres, siendo estos,
mas confiados, aceptando la ayuda con mas naturalidad. Entendemos,
gque en los hombres aceptar esta ayuda, supone no tener que asumir
tareas nuevas que en otros momentos es una mujer las que las asume.
Como ya comentamos, el hombre cuidador en nuestro estudio suele ser
esposo, viviendo la ancianidad en paralelo a la persona cuidada y de edad

similar a esta.

*Ella tiene ayuda domiciliaria por la dependencia, de 70 horas, hombre,
para mi no es suficiente, para mi seria las 24 horas, porque yo casi necesito el mismo
cuidado que mi mujer, debido a las condiciones que estoy y tengo 75 afios, que no soy

ningtin nifio"(G.D. Cuidadoras)

Igualmente en los grupos de profesionales se ha identificado la
presiéon social que puede suponer aceptar esta ayuda por el
condicionamiento social y de género que identifica la prestacion de

cuidados como algo inherente al espacio familiar, a la mujer en la familia.

“He observado que la persona que percibe una prestacion por ayuda ala

dependencia, resulta que tiene una sobrecarga aiadida...y tienen, a lo mejor, el rechazo del
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resto de los familiares porque estd recibiendo una prestacion, estd mal visto

socialmente...” (G.D. Enfermeras)

Tabla 18.1.1 Prestaciéon Ayuda a domicilio * salud y sobrecarga
Descriptivos

N Media Desviaciéon | Error Intervalo de confianza | Minimo | Maximo
tipica tipico para la media al 95%
Limite Limite
inferior superior

Sobrecarga no 252 6,2976 | 3,32363 ,20937 | 5,8853 6,7100 ,00 13,00
Total si 69 7,7826 | 3,01891 ,36343 | 7,0574 8,5078 1,00 13,00

Total | 321 6,6168 | 3,31279 ,18490 [ 6,2530 6,9806 ,00 13,00
Sobrecarga no 252 1,9127 1,31203 ,08265 1,7499 2,0755 ,00 4,00
Emocional si 69 2,6667 | 1,29099 ,15542 | 2,3565 2,9768 ,00 4,00

Total | 321 2,0748 | 1,34188 ,07490 1,9274 2,2221 ,00 4,00
Sobrecarga no 252 1,1270 | ,79825 ,05028 1,0280 1,2260 ,00 2,00
Fisica Si 69 1,5072 | ,58469 ,07039 1,3668 1,6477 ,00 2,00

Total | 321 1,2087 | ,77261 ,04312 1,1239 1,2936 ,00 2,00
Sobrecarga no 252 2,5079 | 1,51090 ,09518 [ 2,3205 2,6954 ,00 5,00
Relaciones si 69 2,5942 | 1,52739 ,18388 | 2,2273 2,9611 ,00 5,00
Familiares Total | 321 2,5265 | 1,51247 ,08442 | 2,3604 2,6926 ,00 5,00
Sobrecarga no 252 ,75000 | ,765933 ,048249 [ ,65498 ,84502 ,000 2,000
Socioeconémica Si 69 1,01449 | ,813358 ,097917 | ,81910 1,20988 ,000 2,000

Total | 321 ,80685 | ,782674 ,043685 | ,72091 ,89280 ,000 2,000
SF12 FACTOR no 251 45,6412 | 12,02099 [ ,75876 | 44,1468 47,1355 20,27 | 69,47
SALUD FISICA si 68 38,7162 | 11,46013 | 1,38974 | 35,9423 41,4901 20,27 | 63,73
(CTA%%%i LOS Total | 319 44,1650 | 12,22062 | ,68422 | 42,8188 45,5112 20,27 | 69,47
SF12 FACTOR no 241 45,6853 | 12,14796 | ,78252 [ 44,1439 47,2268 20,27 | 69,47
SALUD FISICA si 65 38,5274 | 11,16469 | 1,38481 | 35,7610 41,2939 20,27 | 63,73
(CASOS Total | 306 44,1649 | 12,28327 | ,70219 | 42,7831 45,5466 20,27 | 69,47
COMPLETOS)
SF12 FACTOR no 251 36,4445 | 8,13338 51337 | 35,4334 37,4556 15,60 | 56,78
SALUD MENTAL si 68 36,0383 | 8,45628 1,02547 | 33,9914 38,0851 16,23 [ 52,16
(CTAOS%%‘;? LOS Total | 319 36,3579 | 8,19148 ,45863 | 35,4555 37,2602 15,60 | 56,78
SF12 FACTOR no 241 36,2553 | 8,11174 52252 | 35,2260 37,2846 15,60 | 56,78
SALUD MENTAL si 65 35,5443 | 8,28261 1,02733 | 33,4920 37,5967 16,23 [ 52,16
(CASOS Total | 306 36,1043 | 8,13986 ,46532 | 35,1886 37,0199 15,60 | 56,78
COMPLETOS)
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Tabla 18.1.2 Rangos

Prueba de Mann-Whitney
Prestacion de N Rango Suma
apoyo al cuidado, promedio de rangos
ayuda a domicilio

Sobrecarga No 252 152,78 38500,00

Total Si 69 191,03 13181,00
Total 321

Sobrecarga No 252 149,89 37772,50

Emocional Si 69 201,57 13908,50
Total 321

Sobrecarga No 252 152,27 38373,00

Fisica Si 69 192,87 13308,00
Total 321

Sobrecarga No 252 159,92 40299,50

Relaciones Familiares Si 69 164,95 11381,50
Total 321

Sobrecarga No 252 154,85 39022,00

Socioecondémica Si 69 183,46 12659,00
Total 321

SF12 FACTOR SALUD FISICA No 251 171,17 42964,50

(TODOS LOS CASOS) Si 68 118,76 8075,50
Total 319

SF12 FACTOR SALUD FISICA No 241 164,54 39653,50

(CASOS COMPLETOS) Si 65 112,58 7317,50
Total 306

SF12 FACTOR SALUD MENTAL No 251 160,75 40349,50

(TODOS LOS CASOS) Si 68 157,21 10690,50
Total 319

SF12 FACTOR SALUD MENTAL No 241 154,94 37341,50

(CASOS COMPLETOS) Si 65 148,15 9629,50
Total 306

Tabla 18.1.3 Estadisticos de contraste?

Sobre Sobre Sobre | Sobre Sobre SF12 SF12 SF12 SF12
Carga Carga Carga | Carga Carga FACTOR | FACTOR FACTOR FACTOR
Total Emocional | Fisica | Relaciones | Socio SALUD SALUD SALUD SALUD
Familiares economi FISICA FISICA MENTAL MENTAL
ca (TODOS | (CASOS (TODOS (CASOS
LOS COMPLETO | LOS COMPLETO
CASOS) | S) CASOS) S)

U  de | 6622,00 | 5894,500 | 6495, | 8421,500 | 7144,00 | 5729,5 | 5172,500 | 8344,50 | 7484,500

Mann- 0 000 0 00 0

Whitney

W de | 38500,0 | 37772,50 | 3837 | 40299,500 | 39022,0 | 8075,5 7317,500 10690,5 | 9629,500

Wilcoxo | 00 0 3,000 00 00 00

n

4 -3,046 -4,194 - -,407 -2,432 -4,157 -4,202 -,281 -,550
3,458

Sig. ,002 ,000 ,001 ,684 ,015 ,000 ,000 ,779 ,583

asintot.

(bilatera

D

a. Variable de agrupacién: Prestaciéon de apoyo al cuidado, ayuda a domicilio
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6.5.7.2 Prestacion Centro dia/noche, salud y sobrecarga

En la misma linea,

disfrutar de la prestacion de centro de

dia/noche, para la persona que cuida, podra suponer un considerable

aumento de la sobrecarga total y emocional, y al igual que ocurre con la

prestacion anterior, también podra ver disminuida su salud fisica tal como

se ve reflejado en lo expresado en tablas 18, 18.2.1, 18.2.2 y 18.2.3.

Tabla 18.2.1 Descriptivos

Prestacion Centro dia/noche * salud y sobrecarga

N Media Desviaciéon | Error Intervalo de confianza | Minimo | Maximo
tipica tipico para la media al 95%
Limite Limite
inferior superior

Sobrecarga Total no 308 6,5130 | 3,29492 ,18775 | 6,1436 6,8824 ,00 13,00

si 12 8,9167 | 2,90637 ,83900 | 7,0700 10,7633 4,00 13,00

Total | 320 6,6031 | 3,30886 ,18497 | 6,2392 6,9670 ,00 13,00
Sobrecarga no 308 2,0325 | 1,34052 ,07638 | 1,8822 2,1828 ,00 4,00
Emocional Si 12 3,0000 [ ,95346 27524 | 2,3942 3,6058 2,00 4,00

Total | 320 2,0688 | 1,33964 07489 | 1,9214 2,2161 ,00 4,00
Sobrecarga Fisica no 308 1,1948 | ,77902 ,04439 | 1,1075 1,2822 ,00 2,00

si 12 1,5833 | ,51493 14865 | 1,2562 1,9105 1,00 2,00

Total | 320 1,2094 | ,77373 04325 | 1,1243 1,2945 ,00 2,00
Sobrecarga no 308 2,4903 | 1,50674 ,08585 | 2,3213 2,6592 ,00 5,00
Relaciones si 12 3,3333 | 1,49747 43228 | 2,3819 4,2848 1,00 5,00
Familiares Total | 320 2,5219 | 1,51259 ,08456 | 2,3555 2,6882 ,00 5,00
Sobrecarga no 308 , 79545 | ,778610 ,044365 | ,70816 ,88275 ,000 2,000
Socioeconémica Si 12 1,00000 | ,852803 246183 | ,45815 1,54185 ,000 2,000

Total | 320 ,80313 | ,781039 043661 | ,71722 ,88903 ,000 2,000
SF12 FACTOR no 307 44,5834 | 12,15395 | ,69366 | 43,2185 45,9484 20,27 69,47
SALUD FISICA si 11 33,4230 | 9,27547 2,79666 | 27,1917 39,6543 20,92 47,45
(CTA%%%i LOS Total | 318 44,1974 | 12,22617 | ,68561 | 42,8485 45,5463 20,27 69,47
SF12 FACTOR no 294 44,6018 | 12,21624 | ,71247 | 43,1996 46,0040 20,27 69,47
SALUD FISICA Si 11 33,4230 | 9,27547 2,79666 | 27,1917 39,6543 20,92 47,45
(CASOS Total | 305 44,1986 | 12,28923 | ,70368 | 42,8139 45,5833 20,27 69,47
COMPLETOS)
SF12 FACTOR no 307 36,3293 | 8,23050 46974 | 35,4049 37,2536 15,60 56,78
SALUD MENTAL Si 11 37,7598 | 7,37029 2,22223 | 32,8084 42,7112 29,75 52,16
(CTAOS%%‘;? LOS Total | 318 36,3787 | 8,19589 ,45960 | 35,4745 37,2830 15,60 56,78
SF12 FACTOR no 294 36,0640 | 8,17761 47693 | 35,1254 37,0027 15,60 56,78
SALUD MENTAL Si 11 37,7598 | 7,37029 2,22223 | 32,8084 42,7112 29,75 52,16
(CASOS Total | 305 36,1252 | 8,14499 ,46638 | 35,2075 37,0429 15,60 56,78
COMPLETOS)
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Tabla 18.2.2
Rangos

Prueba de Mann-Whitney

Prestacion de | N Rango Suma de rangos
apoyo al promedio
cuidado,
centro de
dia/noche
Sobrecarga No 308 158,07 48684,50
Total Si 12 222,96 2675,50
Total 320
Sobrecarga No 308 158,09 48692,00
Emocional Si 12 222,33 2668,00
Total 320
Sobrecarga No 308 158,95 48957,50
Fisica Si 12 200,21 2402,50
Total 320
Sobrecarga No 308 158,60 48848,50
Relaciones Familiares Si 12 209,29 2511,50
Total 320
Sobrecarga No 308 159,68 49182,00
Socioeconémica Si 12 181,50 2178,00
Total 320
SF12 FACTOR No 307 162,38 49851,00
SALUD FISICA Si 11 79,09 870,00
(TODOS LOS CASOS) Total 318
SF12 FACTOR No 294 155,87 45826,00
SALUD FISICA Si 11 76,27 839,00
(CASOS COMPLETOS) Total 305
SF12 FACTOR No 307 158,99 48811,00
SALUD MENTAL Si 11 173,64 1910,00
(TODOS LOS CASOS) Total 318
SF12 FACTOR No 294 152,38 44799,00
SALUD MENTAL Si 11 169,64 1866,00
(CASOS COMPLETOS) Total 305
Tabla 18.2.3 Sobre Sobre Sobre Sobre Sobre
Estadisticos de | carga Carga Carga Carga Carga
contraste® Total Emocional Fisica Relaciones | Socioecondmica
Sobrecarga Familiares
U de Mann- | 1098,500 1106,000 1371,500 1262,500 1596,000
Whitney
W de Wilcoxon 48684,500 | 48692,000 | 48957,500 | 48848,500 | 49182,000
Z -2,394 -2,415 -1,628 -1,898 -,859
Sig. asintét. | ,017 ,016 ,104 ,058 ,390
(bilateral)

a. Variable de agrupacion: Prestacion de apoyo al cuidado, centro de dia / noche
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Tabla 18.2.3 SF12 SF12 SF12 FACTOR | SF12 FACTOR
Estadisticos FACTOR FACTOR SALUD SALUD MENTAL
de contraste® | SALUD SALUD MENTAL (CASOS
SF12 FISICA FISICA (TODOS LOS | COMPLETOS)
(TODOS (CASOS CASOS)
LOS COMPLETOS)
CASQS)
U de Mann- | 804,000 773,000 1533,000 1434,000
Whitney
W de Wilcoxon | 870,000 839,000 48811,000 44799,000
Z -2,952 -2,939 -,519 -,637
Sig. asintét. | ,003 ,003 ,604 ,524
(bilateral)

a. Variable de agrupacion: Prestacion de apoyo al cuidado, centro de dia / noche

6.5.7.3 Prestacion Estancias temporales de respiro
familiar, salud y sobrecarga

La prestacién de respiro familiar ideada para descanso y apoyo
en la prestacion de cuidados, de la persona cuidadora, podra suponer un
aumento de sobrecarga de relaciones familiares y disminuciéon en la
calidad de vida (tablas 18, 18.3.1, 18.3.2 y 18.3.3).

Consideramos que al igual que la prestacion anterior, la
sobrecarga que esta prestacion puede generar y la disminucién en la
calidad de vida, estad generada por la presién social y familiar en muchos
casos Yy los sentimientos relacionados con el “no ser capaz” de afrontar el
agravamiento de la situacidon generada, que muchas veces, tal como

expresan algunos estudios, es la causa del uso de estos recursos.

Asi estudios como el de Javier Lépez en 2012 (citado en Ma
Teresa Brea, 2015), sugiere que los cuidadores de personas con demencia
tienden a considerar la posibilidad de institucionalizar a su familiar con
mayor probabilidad cuando son varones, cuando su parentesco con la
persona cuidada es diferente del de conyuge, y cuando anteriormente han

considerado la posibilidad de utilizar otros recursos formales.
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“...estd mal visto,...meter und persond en la residencia no solamente ya por

la familia, sino por todo el dmbito del pueblo, (G.D. Médicos).

“.A mi padre lo ingresamos en und residencia, para mi fue un trauma muy
gordo, y para mis hermanos también, porque eso fue muy doloroso, asi que ahora en la
medida de lo posible, y como me encuentro en otra situacion y mis hermanos también,
pensamos que mi madre no debia de pasar por la misma situacion, sustituyo mis
actividades de ocio y lo que hago es que las cambio, pero para mi, el estar con mi madre es

un placer” (Daniel)
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Tabla 18.3.1
Descriptivos

Prestacion Estancias temporales de respiro familiar * salud y sobrecarga

N Media Desviaciéon | Error Intervalo de confianza | Minimo | Maximo
tipica tipico para la media al 95%
Limite Limite
inferior superior

Sobrecarga no 312 6,5385 | 3,28963 18624 | 6,1720 6,9049 ,00 13,00
Total Si 8 9,1250 | 3,27054 1,15631 | 6,3908 11,8592 4,00 13,00

Total | 320 6,6031 | 3,30886 18497 | 6,2392 6,9670 ,00 13,00
Sobrecarga no 312 2,0481 | 1,33982 ,07585 1,8988 2,1973 ,00 4,00
Emocional si 8 2,8750 | 1,12599 ,39810 1,9336 3,8164 1,00 4,00

Total | 320 2,0688 | 1,33964 ,07489 1,9214 2,2161 ,00 4,00
Sobrecarga no 312 1,2019 | ,77393 ,04382 1,1157 1,2881 ,00 2,00
Fisica Si 8 1,5000 | ,75593 26726 | ,8680 2,1320 ,00 2,00

Total | 320 1,2094 | ,77373 ,04325 1,1243 1,2945 ,00 2,00
Sobrecarga no 312 2,4936 | 1,50667 ,08530 | 2,3258 2,6614 ,00 5,00
Relaciones si 8 3,6250 | 1,40789 49776 | 2,4480 4,8020 1,00 5,00
Familiares Total | 320 2,5219 | 1,51259 ,08456 | 2,3555 2,6882 ,00 5,00
Sobrecarga no 312 ,79487 | ,779298 ,044119 | ,70806 ,88168 ,000 2,000
Socioeconémica Si 8 1,12500 | ,834523 ,295048 | ,42732 1,82268 ,000 2,000

Total | 320 ,80313 | ,781039 ,043661 | ,71722 ,88903 ,000 2,000
SF12 FACTOR no 310 44,3029 | 12,26996 | ,69689 | 42,9317 45,6742 20,27 | 69,47
SALUD FISICA si 8 40,1069 | 10,19156 | 3,60326 | 31,5865 48,6272 23,95 | 53,37
(CTA%%%i LOS Total | 318 44,1974 | 12,22617 | ,68561 | 42,8485 45,5463 20,27 | 69,47
SF12 FACTOR no 297 44,3088 | 12,33637 | ,71583 [ 42,9001 45,7176 20,27 | 69,47
SALUD FISICA Si 8 40,1069 | 10,19156 | 3,60326 | 31,5865 48,6272 23,95 | 53,37
(CASOS Total | 305 44,1986 | 12,28923 | ,70368 42,8139 45,5833 20,27 | 69,47
COMPLETOS)
SF12 FACTOR no 310 36,3158 | 8,20497 46601 | 35,3988 37,2327 15,60 [ 56,78
SALUD MENTAL Si 8 38,8195 | 7,95064 2,81097 | 32,1726 45,4664 27,59 | 47,61
(CTAOS%%‘;? LOS Total | 318 36,3787 | 8,19589 ,45960 | 35,4745 37,2830 15,60 | 56,78
SF12 FACTOR no 297 36,0526 | 8,15091 47296 | 35,1218 36,9834 15,60 [ 56,78
SALUD MENTAL si 8 38,8195 | 7,95064 2,81097 | 32,1726 45,4664 27,59 | 47,61
(CASOS Total | 305 36,1252 | 8,14499 ,46638 | 35,2075 37,0429 15,60 | 56,78
COMPLETOS)
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Tabla 18.3.2Prueba de Mann-Whitney

Rangos
Prestacion de apoyo | N Rango Suma de rangos
al cuidado, promedio
estancias
temporales de
respiro familiar
Sobrecarga no 312 158,90 49575,50
Total Si 8 223,06 1784,50
Total 320
Sobrecarga no 312 159,12 49644,00
Emocional Si 8 214,50 1716,00
Total 320
Sobrecarga no 312 159,64 49808,50
Fisica Si 8 193,94 1551,50
Total 320
Sobrecarga no 312 158,85 49562,50
Relaciones Familiares Si 8 224,69 1797,50
Total 320
Sobrecarga no 312 159,60 49794,50
Socioecondmica si 8 195,69 1565,50
Total 320
SF12 FACTOR SALUD FISICA no 310 160,34 49706,00
(TODOS LOS CASOS) si 8 126,88 1015,00
Total 318
SF12 FACTOR SALUD FISICA no 297 153,84 45690,00
(CASOS COMPLETOS) si 8 121,88 975,00
Total 305
SF12 FACTOR SALUD MENTAL | no 310 158,79 49223,50
(TODOS LOS CASOS) Si 8 187,19 1497,50
Total 318
SF12 FACTOR SALUD MENTAL | no 297 152,21 45205,50
(CASOS COMPLETOS) si 8 182,44 1459,50
Total 305
Tabla 18.3.3
Estadisticos de contraste®
Sobre Sobre Sobre Sobre Sobre SF12 SF12 SF12 SF12
Carga Carga Carga carga Carga FACTOR | FACTOR FACTOR FACTOR
Total Emocional | Fisica Relaciones | Socio SALUD SALUD SALUD SALUD
Familiares econd FISICA FISICA MENTAL MENTAL
mica (TODOS | (CASOS (TODOS (CASOS
LOS COMPLETO | LOS COMPLETO
CASOS) | S) CASOS) S)
U de | 747,500 816,000 980,50 | 734,500 966,50 | 979,00 939,000 1018,50 | 952,500
Mann- 0 0 0 0
Whitney
W de | 49575,5 | 49644,00 49808, | 49562,500 | 49794, | 1015,0 975,000 49223,5 45205,500
Wilcoxo | 00 0 500 500 00 00
n
Z -1,945 -1,711 -1,112 -2,025 -1,168 | -1,017 -1,012 -,863 -,957
Sig. ,052 ,087 ,266 ,043 ,243 ,309 ,312 ,388 ,339
asintoét.
(bilatera
)

a. Variable de agrupacion: Prestacién de apoyo al cuidado, estancias temporales de respiro familiar
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6.5.7.4 Prestacion Talleres de cuidadoras, salud y
sobrecarga

Con respecto a la prestacién de los talleres de cuidadoras,
nuestros resultados indican, que esta prestacién, supondra un aumento de
la sobrecarga total, asi como de la de relaciones familiares vy
socioecondmica (tablas 18, 18.4.1, 18.4.2 y 18.4.3).

Consideramos y apoyandonos en los discursos de personas
cuidadoras y profesionales, que la asistencia a talleres supondra para la
persona cuidadora, la reorganizacion del entorno familiar para asegurar la
atencién, e incluso podrda suponer en algunos casos gastos por
contratacién de personas para el cuidado del familiar dependiente durante

el tiempo que dure la actividad.

Es generalizado el conocimiento que los profesionales tenemos,
de la dificultad que existe para el acompafamiento de las personas
dependientes en esos espacios de formacion y apoyo a las personas

cuidadoras.

Es necesario, que las personas cuidadoras, al mismo tiempo que
hacen uso del recurso, se sientan liberadas de la carga que pueda suponer
el cuidado del familiar dependiente y con confianza en la persona dejada

al cuidado.

A nuestro entender, lograrlo, debiera ser un objetivo prioritario

del sistema y de los profesionales en él trabajando.

De la misa forma, es conocido desde la practica profesional, el
efecto que los talleres en muchas personas cuidadoras ha ido generando,
al crear un espacio de potenciacion de la autonomia en el cuidado,

posibilitandose una mayor toma de conciencia sobre necesidades y sobre
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recursos, no recibiendo esta siempre respuesta por parte del sistema o de
la red familiar de apoyo, con los consiguientes efectos que ello pueda
generar en la relacién de la persona cuidadora con el sistema, con los

profesionales y con los apoyos familiares.

Consideramos que éste es un area a profundizar, ya que son

escasos los estudios en la literatura relacionados.

Tabla 18.4.1

Descriptivos
Prestacion Talleres de cuidadoras * salud y sobrecarga

N Media Desviaciéon | Error Intervalo de confianza | Minimo | Maximo
tipica tipico para la media al 95%
Limite Limite
inferior superior

Sobrecarga no 283 6,4629 | 3,32429 19761 | 6,0739 6,8519 ,00 13,00
Total Si 37 7,6757 | 3,01896 49631 | 6,6691 8,6822 ,00 13,00

Total | 320 6,6031 | 3,30886 18497 | 6,2392 6,9670 ,00 13,00
Sobrecarga no 283 2,0813 | 1,34102 ,07972 1,9244 2,2382 ,00 4,00
Emocional si 37 1,9730 | 1,34343 ,22086 | 1,5251 2,4209 ,00 4,00

Total | 320 2,0688 | 1,33964 ,07489 1,9214 2,2161 ,00 4,00
Sobrecarga no 283 1,1943 | ,79071 ,04700 1,1018 1,2869 ,00 2,00
Fisica Si 37 1,3243 | ,62601 ,10292 1,1156 1,5330 ,00 2,00

Total | 320 1,2094 | ,77373 ,04325 1,1243 1,2945 ,00 2,00
Sobrecarga no 283 2,4170 | 1,49562 ,08891 | 2,2420 2,5920 ,00 5,00
Relaciones si 37 3,3243 | 1,41527 23267 | 2,8524 3,7962 ,00 5,00
Familiares Total | 320 2,5219 | 1,51259 ,08456 | 2,3555 2,6882 ,00 5,00
Sobrecarga no 283 ,77032 | ,781140 046434 | ,67892 ,86172 ,000 2,000
Socioeconémica Si 37 1,05405 | ,743339 ,122204 | ,80621 1,30190 ,000 2,000

Total | 320 ,80313 | ,781039 043661 | ,71722 ,88903 ,000 2,000
SF12 FACTOR no 281 44,2459 | 12,57490 | ,75016 | 42,7692 45,7225 20,27 | 69,47
SALUD FISICA si 37 43,8291 | 9,28474 1,52640 | 40,7334 46,9248 20,92 | 63,86
(CTA%%%i LOS Total | 318 44,1974 | 12,22617 | ,68561 | 42,8485 45,5463 20,27 | 69,47
SF12 FACTOR no 269 44,2784 | 12,64651 | ,77107 | 42,7603 45,7966 20,27 | 69,47
SALUD FISICA Si 36 43,6021 | 9,31176 1,55196 | 40,4515 46,7528 20,92 | 63,86
(CASOS Total | 305 44,1986 | 12,28923 | ,70368 | 42,8139 45,5833 20,27 | 69,47
COMPLETOS)
SF12 FACTOR no 281 36,4032 | 8,21989 ,49036 | 35,4380 37,3685 15,60 | 56,78
SALUD MENTAL Si 37 36,1928 | 8,12000 1,33492 | 33,4855 38,9002 16,23 | 51,95
(CTAOS%%‘;? LOS Total | 318 36,3787 | 8,19589 ,45960 | 35,4745 37,2830 15,60 | 56,78
SF12 FACTOR no 269 36,1747 | 8,20530 ,50029 | 35,1897 37,1597 15,60 | 56,78
SALUD MENTAL si 36 35,7551 | 7,77980 1,29663 | 33,1227 38,3874 16,23 | 48,95
(CASOS Total | 305 36,1252 | 8,14499 ,46638 | 35,2075 37,0429 15,60 | 56,78
COMPLETOS)
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Tabla 18.4.2

Prueba de Mann-Whitney
Rangos

Prestacion de N Rango promedio | Suma de rangos
apoyo al
cuidado, talleres
de cuidadoras
Sobrecarga no 283 156,41 44263,00
Total Si 37 191,81 7097,00
Total 320
Sobrecarga no 283 161,35 45662,50
Emocional Si 37 153,99 5697,50
Total 320
Sobrecarga no 283 159,20 45054,50
Fisica Si 37 170,42 6305,50
Total 320
Sobrecarga no 283 154,17 43629,00
Relaciones Familiares Si 37 208,95 7731,00
Total 320
Sobrecarga Socioeconémica no 283 156,73 44354,50
Si 37 189,34 7005,50
Total 320
SF12 FACTOR SALUD FISICA no 281 160,18 45011,50
(TODOS LOS CASOS) si 37 154,31 5709,50
Total 318
SF12 FACTOR SALUD FISICA no 269 153,86 41389,50
(CASOS COMPLETOS) si 36 146,54 5275,50
Total 305
SF12 FACTOR SALUD MENTAL | no 281 159,65 44863,00
(TODOS LOS CASOS) si 37 158,32 5858,00
Total 318
SF12 FACTOR SALUD MENTAL | no 269 153,34 41248,00
(CASOS COMPLETOS) si 36 150,47 5417,00
Total 305
Tabla 18.4.3
Estadisticos de contraste?
Sobre Sobre Sobre Sobre Sobre sf12 sf12 sf12 sf12
carga carga carga carga carga factor | factor factor factor
Total Emocional Fisica Relaciones | Socio salud salud salud salud
Familiares econdémica | fisica fisica mental mental
(todo | (casos (todos (casos
s los completo | los completo
casos | s) casos) s)
)
U de | 4077,000 | 4994,500 4868,5 | 3443,000 4168,500 5006, | 4609,500 | 5155,00 | 4751,000
Mann- 00 500 0
Whitney
W de | 44263,00 | 5697,500 45054, | 43629,000 | 44354,500 | 5709, | 5275,500 | 5858,00 | 5417,000
Wilcoxon | O 500 500 0
Z -2,198 -,466 -,745 -3,452 -2,162 -,365 | -,468 -,083 -,183
Sig. ,028 ,641 ,456 ,001 ,031 ,715 ,640 ,934 ,855
asintot.
(bilateral
)

a. Variable de agrupacién: Prestacidon de apoyo al cuidado, talleres de cuidadoras
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6.5.7.5 Prestacion economica, salud y sobrecarga

En relacién a la prestacion econdmica, nuestros resultados
indican, que esta prestacion, supondra una disminucién de la sobrecarga
emocional y un aumento de la salud fisica (tablas 18, 18.5.1, 18.5.2 y
18.5.3).

La prestacidn econdmica esta establecida en la Ley de
dependencia como prestacion de apoyo a los cuidados familiares,
permitiendo la identificacidon de un familiar referente que se hace cargo de
los cuidados de la persona dependiente. Este familiar tendra que estar
dado de alta en la seguridad social y tendra consideracién de persona

cuidadora familiar.

Esta prestacién, ha supuesto sin ser objeto de la misma, una
ayuda econdmica para la mayoria de las personas y familias que la
solicitan, donde habitualmente se reciben salarios y/o pensiones de escasa
cuantia. En los ultimos anos, se ha visto afectada por los recortes
derivados de la crisis econdémica y solo se realiza la prestacién a personas
con pension inferior a 9.000 euros al afio, por lo que en los domicilios en

que se recibe, supone un respiro econémico.

Ma Angeles Durdn en 2004, identificaba como de las personas
dependientes afectadas por accidentes cerebrales, ictus, el 43% no podian
cubrir por si mismas los gastos que el proceso suponia y en un 20% de los

casos estos, eran asumidos por los familiares.
“Tenemos actualmente una chica marroqui interna, la paga mi madre”

(José Antonio).
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“Hasta hace muy poco todo se ha pagado con el dinero de ella y desde hace

cuatro o cinco meses lo estamos pagando entre los cuatro... eso es porque se podia pagar.

Esta misma situdcion en personas sin posibilidades economicas no tienen mds remedio que

asumirlo en el domicilio...” (Marcos)

Tabla 18.5.1Descriptivos
Prestacion econémica * sobrecarga
N Media |Desviacidon Error | Intervalo de confianza |Minimo | Maximo
tipica tipico | para la media al 95%
Limite Limite
inferior superior
Sobrecarga no | 197 | 6,8782 3,30667 ,23559 6,4136 7,3428 ,00 13,00
Total si| 122 | 6,1393 3,28109 ,29706 5,5512 6,7274 ,00 13,00
Total | 319 | 6,5956 | 3,31133 ,18540 6,2308 6,9604 ,00 13,00
Sobrecarga no | 197 2,2690 1,33772 ,09531 2,0811 2,4570 ,00 4,00
Emocional si| 122 1,7377 | 1,28438 11628 1,5075 1,9679 ,00 4,00
Total | 319 | 2,0658 1,34072 ,07507 1,9181 2,2135 ,00 4,00
Sobrecarga | no | 197 | 1,2538 /73993 05272 1,1498 1,3578 ,00 2,00
Fisica si| 122 ] 1,1393 /82638 ,07482 9912 1,2875 ,00 2,00
Total | 319 1,2100 ,77486 ,04338 1,1247 1,2954 ,00 2,00
Sobrecarga | no | 197 | 2,5330 | 1,55681 ,11092 2,3142 2,7517 ,00 5,00
Relaciones si| 122 | 2,4918 1,44454 ,13078 2,2329 2,7507 ,00 5,00
Familiares [Total | 319 | 2,5172 | 1,51269 ,08469 2,3506 2,6839 ,00 5,00
Sobrecarga | no | 197 | ,82234 | ,797898 | ,056848 71022 93445 | ,000 | 2,000
Socioecondmica si | 122 | ,77049 ,758281 ,068652 ,63458 ,90641 ,000 2,000
Total | 319 | ,80251 | ,782188 | ,043794 71635 88867 | ,000 | 2,000
Tabla 18.5.1Descriptivos
Prestacion econémica * salud
N Media |Desviacion Error Intervalo de confianza | Minimo [Maximo
tipica tipico para la media al 95%
Limite Limite
inferior superior
SF12 SALUD FISICA no | 195 42,0702 | 12,25902 ,87789 40,3388 43,8016 20,27 63,97
(TODOS LOS CASO0S) si| 122 47,5334 | 11,47364 | 1,03877 45,4768 49,5899 20,92 69,47
Total | 317 | 44,1728 [ 12,23761 | ,68733 42,8204 45,5251 | 20,27 | 69,47
SF12 SALUD FISICA no | 186 42,1168 | 12,32839 ,90396 40,3334 43,9002 20,27 63,97
(CASOS COMPLETOQS) si| 119 47,4525 | 11,54490 | 1,05832 45,3568 49,5483 20,92 69,47
Total | 305 44,1986 | 12,28923 ,70368 42,8139 45,5833 20,27 | 69,47
SF12 SALUD MENTAL no | 195 36,3887 8,42976 ,60367 35,1981 37,5792 15,60 56,15
(TODOS LOS CASOS) si| 122 36,2353 7,74748 ,70142 34,8466 37,6239 19,13 56,78
Total | 317 36,3296 8,16182 ,45841 35,4277 37,2315 15,60 | 56,78
SF12 SALUD MENTAL no | 186 36,0349 8,38300 ,61467 34,8223 37,2476 15,60 56,15
(CASOS COMPLETOS) si | 119 36,2663 7,79119 ,71422 34,8519 37,6806 19,13 56,78
Total | 305 | 36,1252 | 8,14499 | ,46638 35,2075 37,0429 | 15,60 | 56,78
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Tabla 18.5.2
Prueba de Mann-Whitney
Rangos
Prestacion N Rango Suma de
econdmica promedio rangos
Sobrecarga no 197 166,92 32883,00
Total si 122 148,83 18157,00
Total 319
Sobrecarga no 197 173,67 34213,50
si 122 137,92 16826,50
Emocional Total 319
Sobrecarga no 197 164,18 32343,00
Fisica Si 122 153,25 18697,00
Total 319
Sobrecarga no 197 161,51 31817,50
Relaciones Familiares si 122 157,56 19222,50
Total 319
Sobrecarga no 197 161,88 31891,00
Socioeconomica Si 122 156,96 19149,00
Total 319
SF12 SALUD FISICA no 195 143,45 27973,00
(TODOS LOS CASOS) si 122 183,85 22430,00
Total 317
SF12 SALUD FISICA no 186 138,24 25713,50
(CASOS COMPLETOS) si 119 176,06 20951,50
Total 305
SF12 SALUD MENTAL no 195 160,72 31339,50
(TODOS LOS CASOS) Si 122 156,26 19063,50
Total 317
SF12 SALUD MENTAL no 186 152,99 28457,00
(CASOS COMPLETOS) Si 119 153,01 18208,00
Total 305
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Tabla 18.5.3 Sobrecarga Sobrecarga Sobrecarga Sobrecarga Sobrecarga
L. Total Emocional Fisica Relaciones Socio

Estadisticos de Familiares economica
contraste®Sobrecarga

U de Mann-Whitney 10654,000 9323,500 11194,000 11719,500 11646,000
W de Wilcoxon 18157,000 | 16826,500 18697,000 19222,500 19149,000
Z -1,710 -3,442 -1,104 -,379 -,497
Sig. asintot. (bilateral) ,087 ,001 ,270 ,705 ,619

a. Variable de agrupacién:

Prestacion econdémica

Tabla 18.5.3 sf12 factor sf12 factor sf12 factor salud sf12 factor
Lo salud fisica salud fisica mental (todos los salud mental
Estadisticos de (todos los (casos casos) (casos
contraste®SF12 casos) completos) completos)
U de Mann-Whitney 8863,000 8322,500 11560,500 11066,000
W de Wilcoxon 27973,000 25713,500 19063,500 28457,000
Z -3,819 -3,653 -,421 -,001
Sig. asintot. (bilateral) ,000 ,000 ,674 ,999

a. Variable de agrupacién:

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Prestacion econdémica
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6.6 Modelos predictivos para la salud y

sobrecarga de las personas cuidadoras.

6.6.1 Modelo predictivo para la salud fisica de
las personas cuidadoras

Para realizar este modelo, se incluyeron todas las variables que
habian resultado tener una relacion significativa con la salud fisica, estas
fueron: dedicacion niumero de horas entre semana, situacién laboral, edad
entrevistado/a, prestacién econdmica, prestacion de ayuda a domicilio,
prestacion de centro de dia y de noche, prestacion de estancia de respiro
familiar e indice sintético socioeconémico, ademas, se incluyd la salud

mental y las dimensiones de la sobrecarga y la total.

En la tabla 19.1 se proporcionan los estadisticos descriptivos de

las variables que constituyen el modelo final, una vez depurado.

Tabla 19.1 Estadisticos descriptivos

Media Desviacidn tipica N
SF12 FACTOR SALUD FISICA | 44,1601 12,31712 302
(CASOS COMPLETOS)
Sobrecarga fisica 1,2020 ,77904 302
Jubilado ,3245 ,46897 302
Ama de casa ,3642 ,48201 302
Prestacion de apoyo al cuidado, | ,04 ,188 302
centro de dia/noche
Prestacion de apoyo al cuidado, | ,39 ,488 302
econdémica

El modelo final (tabla 19) se define con la salud fisica como

variable dependiente y situacién laboral (jubilado), situacion laboral (ama
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de casa), la sobrecarga fisica, la prestacién econdmica y la prestaciéon

centro dia/noche como variables independientes.

La R®fue de .31, lo cual se interpreta como que a través de las
variables independientes podemos explicar un 31% de la varianza de la
salud fisica. El valor de Durbin-Watson fue de 2.055 lo que sugiere la

existencia de independencia de los errores.

Tabla 19.2 Resumen delmodelo®

Modelo R R cuadrado R cuadrado Error tip. de la Durbin-Watson
Salud Fisica corregida estimacién
1 ,568° ,323 ,311 10,22029 2,055

a. Variables predictoras: (Constante), Prestacion de apoyo al cuidado, econémica, slamadecasa, Sobrecarga fisica,
Prestacién de apoyo al cuidado, centro de dia/noche, sljubilado

b. Variable dependiente: SF12 FACTOR SALUD FISICA (CASOS COMPLETOS)

El modelo resulto significativo (F (5, 296) = 28,236, p = .000).

Tabla 19.3 ANOVA?®

Modelo Salud Fisica Suma de cuadrados | gl Media cuadratica F Sig.
1 Regresién 14746,673 5 2949,335 28,236 ,000°
Residual 30918,491 296 104,454
Total 45665,165 301

a. Variable dependiente: SF12 FACTOR SALUD FISICA (CASOS COMPLETQOS)

b. Variables predictoras: (Constante), Prestacion de apoyo al cuidado, econdémica, slamadecasa, Sobrecarga fisica,
Prestacién de apoyo al cuidado, centro de dia/noche, sljubilado
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En la tabla 19.4, pueden observarse buenos indices de
Tolerancia y FIV que indican la ausencia de colinealidad entre las

variables.

La situacion laboral jubilado (p = .000), la situacion laboral ama
de casa (p = .000), la prestacién econdémica (p = .001), la prestacion de
centro de dia/noche (p = .012),y la sobrecarga fisica (p = .000)

resultaron significativas para predecir la salud fisica.

Tabla 19.4 Coeficientes®
Modelo Salud Fisica Coeficientes no Coeficiente t Sig. Estadisticos de
estandarizados s tipificados colinealidad
B Error tip. Beta Toleranci FIV
a
1 (Constante) 55,417 1,456 38,071 | ,000
Sobrecarga Fisica -6,576 ,762 -,416 -8,631 ,000 ,985 1,015
Jubilado -7,637 1,481 -,291 -5,156 | ,000 ,719 1,390
Ama de casa -6,102 1,440 -,239 -4,237 | ,000 ,720 1,388
Prestacion de apoyo -8,021 3,169 -,122 -2,531 ,012 ,981 1,019
al cuidado, centro de
dia/noche
Prestacion de apoyo 4,233 1,214 ,168 3,486 ,001 ,989 1,011
al cuidado,
econdémica
a. Variable dependiente: SF12 FACTOR SALUD FISICA (CASOS COMPLETOS)

En relacién a los coeficientes de la recta de regresion, sabemos
que cuando todas las variables independientes valen 0 la salud fisica parte

de 55.417 puntos.

Concretamente e interpretando los parametros de cada variable,
ser jubilado disminuye en 7.637 la salud fisica; ser ama de casa
disminuye en 6.102 la salud fisica, recibir la prestacién de centro
dia/noche disminuye en 8.021 puntos la salud fisica y sin embargo, recibir
la prestacion de ayuda econdmica mejora la salud fisica en 4.233 puntos.
Por ultimo, por cada unidad que aumenta la sobrecarga fisica, disminuye

la salud fisica en 6.576.
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En la tabla 19 se expresan como influyen las variables que resultan

predictoras de la salud fisica.

Tabla 19

MODELO PREDICTIVO PARA LA

SALUD FISICA

Salud fisica 55.417
Ser jubilado/a - 7.637
Ser ama de casa - 6.102
Prestacion de ayuda + 4.233
econdmica

Prestacion centro de - 8.021
dia/noche

Sobrecarga fisica - 6.576

Fuente: Elaboracion propia

En este modelo predictivo (tabla 19), ha resultado la prestacién
econdémica, como el elemento mas beneficioso para la salud fisica de la
persona cuidadora, entendemos que por su relacién directa con el acceso
a los recursos que posibilitaran un mayor desahogo a la persona

cuidadora.

“Si no pudiéramos pagar una persond las 24 horas, entonces,
tendriamos que quedarnos nosotros, a los cuidados no le afectaria, lo
hariamos nosotros, a lo que afectaria seria a nosotros, a nuestrds vidds..., yo

estaria mucho mds cansada...”(Consuclo).
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..No se reconoce, pero todo pagando, todo pagando, carisimo,
a veces ni pagando encuentras en momento de urgencia quien te eche una

mano”(Anabel).

Igualmente, la condicién de jubilado/a y ama de casa se
constituyen en elementos que puedan disminuir la calidad de vida en la
dimensidén salud fisica, entendemos que relacionados con la edad y con el
tiempo de dedicacién a los cuidados que supone mayores esfuerzos para

ambos.

“..pues yo con el estrés, bueno yo no sé si ha sido el estrés lo
que ha podido influir, tengo una cardiopatia isquémica, tengo 6 hernias
discales, eso fue de cuando estuve bregando con mi madre, luego yo tengo que
operarme de varias cosas y no me puedo operar, ese lujo no me lo puedo yo
permitir porque si yo, es lo que yo le pido a dios, que no caiga yo mala,
porque si yo caigo mala que es de €l, esa, esa es una de las grandes

preocupaciones mias” (Gracia).

Tal como desarrolldbamos en el apartado 6.4 de calidad de vida,
y en consonancia con nuestros resultados, investigaciones como la de
Paula Elosua en 2010, ya refieren las alteraciones que en la dimension
fisica de la calidad de vida tienen las personas cuidadoras, y otras autores
hacen referencia a las dolencias fisicas que son referidas (Montserrat
Garcia et al., 2009; Ma Jesus Ldpez et al., 2009).

Nos parece relevante en nuestros resultados, la fuerza predictora
de dos de las prestaciones por Ley de dependencia en la salud fisica, la
prestacion econdmica y la asistencia a la unidad de dia/noche y no

habiéndose encontrado estudios sobre la relacién directa entre las
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prestaciones de la Ley de dependencia y la calidad de vida (si articulos de
opinidn y/o manifestaciones de personas cuidadoras en prensa o
difusiones diversas a través de distintas asociaciones, referidas a la
satisfaccidn o insatisfaccién con el desarrollo de la Ley), creemos ante los
resultados obtenidos en nuestro estudio, que es necesaria una

profundizacién en el estudio de esta relacién.
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6.6.2 Modelo predictivo para la salud mental de las
personas cuidadoras.

Para realizar este modelo, se incluyeron todas las variables que
habian resultado tener una relacion significativa con la salud mental; estas
fueron: dedicacion numero de horas entre semana, edad y género
entrevistado/a, parentesco, prestacién ayudas técnicas e indice sintético
socioecondmico. Ademas, se incluyé la salud fisica y las dimensiones de la

sobrecarga y la total.

En la tabla 20.1 se proporcionan los estadisticos descriptivos de

las variables que constituyen el modelo final.

Tabla 20.1 Estadisticos descriptivos
Media Desviacién | N
tipica

SF12 FACTOR SALUD MENTAL 36,2004 8,14031 311
(CASOS COMPLETOS)

Edad de la persona entrevistada 62,84 12,420 311
Sobrecarga emocional 2,0450 1,34569 311
Sobrecarga fisica 1,1961 ,78089 311

El modelo final se define con la salud mental como variable
dependiente y edad del entrevistado/a, la sobrecarga emocional y la

sobrecarga fisica como variables independientes.

La R? fue de .12, lo cual se interpreta como que a través de las
variables independientes podemos explicar un 12% de la varianza de la
salud mental. El valor de Durbin-Watson fue de 1.983 lo que sugiere la

existencia de independencia de los errores
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Tabla 20.2 Resumen del modelo®

R R R cuadrado Error Estadisticos de cambio Durbin-
cuadrado | corregida tip. de la Cambio Cambio gll | gl2 Sig. Watson
estimaciéon | en R en F Cambio
cuadrado en F
1 ,360° ,129 ,121 7,63311 ,129 15,189 3 307 ,000 1,983

a. Variables predictoras: (Constante), Sobrecarga fisica, Edad de |la persona entrevistada, Sobrecarga emocional

b. Variable dependiente: SF12 FACTOR SALUD MENTAL (CASOS COMPLETOS)

El modelo resulto significativo (F (3, 307) = 15,189, p = .000).
Tabla 20.3 ANOVA?®
Suma de | gl Media F Sig.
cuadrados cuadratica
1 Regresion 2654,904 3 884,968 15,189 ,000°
Residual 17887,159 | 307 58,264
Total 20542,063 | 310
a. Variable dependiente: SF12 FACTOR SALUD MENTAL (CASOS
COMPLETQS)
b. Variables predictoras: (Constante), Sobrecarga fisica, Edad de la
persona entrevistada, Sobrecarga emocional

En la tabla 20.4, indices de

Tolerancia y FIV que indican

pueden observarse buenos
la ausencia de colinealidad entre las

variables.

La edad de la persona cuidadora (p = .003), la sobrecarga
.000),

significativas para predecir la salud mental.

emocional (p = y la sobrecarga fisica (p = .033),resultaron

| Tabla 20.4 | Coeficientes no | Coeficientes | t | sig. [ Intervalo de | Estadisticos  de |
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Modelo estandarizados | tipificados confianza de | colinealidad
Salud Mental 95,0% para B
B Error | Beta Limite | Limite Tolerancia | FIV
tip. inferior | superior
1 | (Constante) | 34,264 | 2,346 14,603 | ,000 | 29,647 | 38,881
Edad de la | ,104 ,035 ,159 2,988 ,003 | ,036 ,173 ,999 1,001
persona
entrevistada
Sobrecarga -1,464 | ,368 -,242 -3,981 | ,000 | -2,188 | -,740 ,767 1,304
Emocional
Sobrecarga -1,360 | ,634 -,130 -2,145 | ,033 | -2,609 | -,112 ,766 1,305
Fisica

a. Variable dependiente: SF12 FACTOR SALUD MENTAL (CASOS COMPLETOS)

En relacién a los coeficientes de la recta de regresion, sabemos

gque cuando todas las variables independientes valen 0, la salud mental
parte de 34.264 puntos.

Por cada unidad que aumenta la edad aumenta la salud mental

en .104 puntos. Sin embargo, por cada unidad que aumenta la sobrecarga

emocional y fisica disminuye la salud mental en 1.464 y 1.360 puntos

respectivamente.

En

la tabla 20

se expresan como influyen las variables que

resultan predictoras de la salud mental.
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Tabla 20

Salud mental 34.264
Edad + 0.104
Sobrecarga - 1.464
emocional

Sobrecarga fisica - 1.360

Fuente: Elaboracion propia

En este modelo predictivo (tabla 20), ha resultado ser la edad de
la persona cuidadora, el elemento mas beneficioso para la salud mental de
esta, entendemos y con apoyo de los discursos de entrevistas y grupos
realizados, que la persona cuidadora de mayor edad, aun estando casi
dedicada totalmente al cuidado con el estrés que ello pudiera generarle,
se siente mas beneficiada en estabilidad emocional y salud mental y en lo
referente al afrontamiento y la afectacion que este cuidado pueda tener
en su vida cotidiana, ya que relativiza y asume, a diferencia de la persona
cuidadora mas joven, con mas cargas familiares o con trabajo externo al

hogar ahadido por ejemplo.

“..ellos también tienen sus momentos malos, y lo pasas porque
dices, anda después de la que tiene encima le voy a protestar 'y te lo callas, te

lo callas, lo aguantas y lo sufres” (G Cuidadoras nivel bajo).

"Yo, en mi caso, pienso que lo mismo que ellos me han cuidado

a mi, me han ayudado con mis hijos y eso, lo mismo yo también entre
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comillas, estoy obligada a devolverle lo que han hecho por mi, y también

sentimentalmente..."(G.D. Cuidadoras nivel bajo)

La relacion entre el aumento de la sobrecarga emocional y por
consiguiente la disminucién de la salud mental, se identifica en muchos de
los discursos de las personas cuidadoras entrevistadas, siendo
desarrollado mas ampliamente en el modelo predictivo de sobrecarga

emocional.

Como ya referimos anteriormente, diferentes autoras (M2 del
Mar Garcia-Calvente, 2004; Sara Velasco, 2009, Noelia Flores, 2014)
identifican la mayor afectacion de la calidad de vida en dimension de salud

mental de la persona cuidadora en comparacion con la dimension fisica.

Consideramos que ambas estan intimamente relacionadas, y la
expresion de afectacién de una u otra o de ambas va a depender de la
consideracion que la persona cuidadora tenga del area emocional, como

inherente al cuidado y propio de él.

“..y0 yd no soy yo, mi dnimo, yo era und persona muy alegre,
que me ha gustado mucho el salir, pero ahora no soy yo...yo no tengo ganas

de nada, yo estoy muerta, yo estoy muerta” (Begoiia)

“El estar cuiddndolo a él, afecta a la salud, en el estado de

danimo mucho, mucho mds que en mi salud...muy triste” (Manoli)

“.las personas que estdn las 24 horas en la casa, a mi me
refieren mds quejas fisicas y con el tiempo psicologicas, de las dos® (G.D.

Enfermeras)
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6.6.3 Modelo predictivo para la sobrecarga total de las
personas cuidadoras.

Para realizar este modelo, se incluyeron todas las variables que
habian resultado tener una relacion significativa con la sobrecarga total;
estas fueron: edad y género entrevistado/a, género y edad persona
cuidada, parentesco, estado civil, situacidon laboral, prestacién ayuda a
domicilio, prestacién de centro dia/noche e indice sintético
socioecondmico. Ademads, se incluyé la salud fisica y mental y las

dimensiones de la sobrecarga.

En la tabla 21.1 se proporcionan los estadisticos descriptivos de

las variables que constituyen el modelo final.

Tabla 21.1 Estadisticos descriptivos

Modelo Media Desviacion N
tipica

Sobrecarga total 6,6069 3,31323 318
Ama de casa ,3585 ,48031 318
Parentesco. hijo/a ,4874 ,50063 318
Prestacion de apoyo al ,22 ,413 318
cuidado, ayuda a domicilio

Sexo persona cuidada ,60 ,490 318
Sexo de la persona ,77 ,419 318

entrevistada

Edad persona cuidada 78,70 13,737 318

El modelo final se define con la sobrecarga total como variable

dependiente y la edad de la persona cuidada, la prestaciéon de ayuda a
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domicilio, el género de la persona cuidada y entrevistada, y el parentesco
(hijo/a) como variables independientes.

La R? fue de .20, lo cual se interpreta como que a través de las
variables independientes podemos explicar un 20% de la varianza de la
sobrecarga total. El valor de Durbin-Watson fue de 2,026 lo que sugiere la

existencia de independencia de los errores.

Tabla 21.2 Resumen del modelo®

Modelo R R cuadrado R cuadrado Error tip. de la Durbin-Watson
corregida estimacidn
1 ,465° 216 ,201 2,96103 2,026

g. Variables predictoras: (Constante), Edad persona cuidada, Prestacién de apoyo al cuidado,

ayuda a domicilio, Sexo de la persona entrevistada, slamadecasa, Sexo persona cuidada,
Parentesco.1

b. Variable dependiente: Sobrecarga total

El modelo resultd significativo (F (6,311) = 14.316, p_= .000).

Tabla 21.3 ANOVA?®
Modelo

Suma de al Media E Sig.
cuadrados cuadratica
1 | Regresion 753,116 6 125,519 14,316 ,000°
Residual 2726,749 311 8,768
Total 3479,865 317

a. Variable dependiente: Sobrecarga total
b. Variables predictoras: (Constante), Edad persona cuidada, Prestacion de apoyo al cuidado,

ayuda a domicilio, Sexo de la persona entrevistada, slamadecasa, Sexo persona cuidada,
Parentesco.1

En la tabla 21.4,
Tolerancia y FIV que

pueden observarse buenos indices de

indican la ausencia de colinealidad entre las

variables.
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El sexo femenino de la persona cuidadora (p<0.000), el
parentesco, ser hijo/a (p< 0.000), la situacidon laboral ama de casa
(p<0.000), la prestacion de ayuda a domicilio (p<0 .000), y el que la
persona cuidada fuera mujer (p<0.003), y la edad de la persona cuidada

(p = .008), resultaron significativos para predecir la sobrecarga total.

Tabla 21.4. Coeficientes?

Modelo Coeficientes no Coeficientes t Sig. Estadisticos de
estandarizados tipificados colinealidad
B Error tip. Beta Tolerancia FIV
1 (Constante) 7,780 1,055 7,373 ,000
Ama de casa -1,613 ,374 -,234 -4,310 ,000 ,856 1,169
Parentesco.1 2,353 ,399 ,356 5,903 ,000 ,694 1,440
Prestacién de apoyo 1,906 ,407 ,238 4,683 ,000 ,979 1,021
al cuidado, ayuda a
domicilio
Sexo persona -1,208 ,398 -,179 -3,039 ,003 ,729 1,371
cuidada
Sexo de la persona 1,899 ,441 ,240 4,307 ,000 ,810 1,235
entrevistada
Edad persona -,037 ,014 -,153 -2,669 ,008 , 772 1,296
cuidada

a. Variable dependiente:Sobrecarga total

En relacién a los coeficientes de la recta de regresion, sabemos
que cuando todas las variables independientes valen 0, el IEC parte de

7.78 puntos.

Recibir la ayuda a domicilio aumenta en 1.906 puntos la
sobrecarga total; estar en una situacién laboral de ser ama de casa,
disminuye la sobrecarga total en 1.613; ser mujer cuidada disminuye en
1.208 puntos la sobrecarga total; ser mujer cuidadora aumenta en 1.899
puntos la sobrecarga total; que el cuidador sea un hijo o hija aumenta la
sobrecarga en 2.353 puntos; y por ultimo, por cada unidad que aumenta

la edad de la persona cuidada, disminuye en 0.037 la sobrecarga total.

Tal como expresamos anteriormente en el capitulo de disefio de
la investigacidn, la Sobrecarga es medida a través del IEC con valores de
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0 no sobrecarga a 13 maxima sobrecarga, y entendida como la afectacién
en el proceso de cuidar de una o mas 4areas de funcionamiento de la
persona identificadas: fisica, emocional, de relaciones familiares vy

socioeconomicas.

En la tabla 21 se expresan como influyen las variables que

resultan predictoras de la sobrecarga total.

Tabla 21
MODELO PREDICTIVO PARA LA

SOBRECARGA TOTAL

Sobrecarga Total 7.780
Ser mujer +1.899
Ser hijo/a +2.353
Ser ama de casa -1.613
Recibir ayuda a +1.906
domicilio

Cuidar a una mujer -1,208
Edad de persona - 0.037
cuidada

Fuente: Elaboracion propia

En este modelo predictivo, ha resultado que, ser mujer e hija y

recibir ayuda domiciliaria suponen ser los factores que mas pueden
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propiciar el aumento de sobrecarga en cualquiera de sus areas en la
persona cuidadora, factores que ya han sido ampliamente explicitados en
resultados descritos anteriormente, y en sentido contrario, sera la
condicion de ama de casa y el hecho de cuidar a una mujer los factores
que posibilitaran una proteccion ante la posible sobrecarga de la persona

cuidadora.

“Mis hermanos se han implicado poco. Esto parece ser que
quien tiene que cuidarla es una mujer y no un hombre...mis hermanos son
jovenes pero esa mentalidad machista de decir al tener una hija, la hija es la
que la tiene que cuidar...que veras para mi no era un problema pero claro yo
tengo und familia y un trabajo y en fin, que podiamos compartir este tema
todos y hubiera sido un poco menos de carga para mi..cllos prefieren

pagarla antes de quedarse...y yo creo que con eso lo digo todo” (Charo)

“..miedo a que pase algo si no estdn, es un sentimiento, es un
sentimiento que las atrapa muchisimo y si que hay problemas de ansiedad,
por tener, a veces la culpa de que si la persona que estd haciendo los cuidados

los estd haciendo bien o no...” (G. D. Enfermeras)

“Yo tengo una lesion, un hueso fuera, una vértebra fuera de
lugar en el lumbago, tengo por aqui (cervicales) otras vértebras también
lastimadas, me pusieron un tratamiento, pero... tengo und faja ortopédica...y

depresiones” (Anabel)

“..mireusted, yo lo que quiero es que me ayuden sobre todo los
sabados y los domingos porque yo no tengo medios economicos para pagar

una mujer porque cobran por hora* (G. D. Cuidadoras nivel bajo)
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Son muchos estudios, los que reflejan que las personas
cuidadoras presentan altos niveles de sobrecarga. Nuestros resultados y
discursos de las personas cuidadoras, corroboran lo expresado por otros
autoras/es como M@ Crespo Yy Javier Lépez que en 2006, cuando afirman
que la tarea de cuidar supone el paso por diferentes fases, y en estas,
coexisten la adaptacién y el estrés con sus consecuencias. Las personas
cuidadoras que llevan muchos afios cuidando, expresan como el
incremento del estrés y las limitaciones por el ejercicio del cuidado ha ido
aumentando paulatinamente a medida que la necesidad de cuidados se ha

ido cronificando y agravando.

“.. si, a mi psicologicamente me afecta muchisimo mds y
luego eso, el poder llevar a cabo ayudar a mi padre y a mi madre y

llevar para adelante mi familia eso me afecta mucho.”(Ménica)

Igualmente Jesus Rogero en 2010 expresaba, que si la carga es
un indicador de los efectos negativos del cuidado, la satisfaccién por la
prestacion de los cuidados, puede considerarse la versién positiva de la
carga, e identificaba que el 80 % de las cuidadoras piensan que la tarea
de cuidar les reporta una gran satisfaccion, hallando una relacion entre las

cuidadoras no satisfechas y una mayor percepcién de carga.

Esta relacién, la hemos encontrado en diferentes discursos de
personas cuidadoras, que manifestaban su satisfaccién con la devolucién
de "la deuda" generada por los cuidados previamente recibidos y la

satisfaccidn que ello les generaba.
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"Yo, en mi caso, pienso que lo mismo que ellos me han cuidado
a mi, me han ayudado con mis hijos y eso, lo mismo yo también entre
comillas, estoy obligada a devolverle lo que han hecho por mi, y también

sentimentalmente... me siento en deuda... "(G.D. Cuidadoras nivel bajo)
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6.6.4 Modelo predictivo para la sobrecarga fisica de las
personas cuidadoras.

Para realizar este modelo, se incluyeron todas las variables que
habian resultado tener una relacién significativa con la sobrecarga fisica;
estas fueron: género entrevistado/a, género persona cuidada, estado civil,
y prestacion ayuda a domicilio. Ademas, se incluyé la salud fisica y mental

y las dimensiones de la sobrecarga, salvo la fisica y la total.

En la tabla 22.1 se proporcionan los estadisticos descriptivos de

las variables que constituyen el modelo final.

Tabla 22.1 Estadisticos descriptivos

Media Desviacidn tipica N
Sobrecarga 1,1961 ,78089 311
fisica
Sobrecarga 2,5016 1,50884 311
relaciones familiares
Sobrecarga ,81029 ,782484 311
socioecondmica
SF12 FACTOR 36,2004 8,14031 311
SALUD MENTAL
(CASOS COMPLETOS)
Sobrecarga emocional 2,0450 1,34569 311
SF12 FACTOR 44,1753 12,26338 311
SALUD FISICA
(CASOS COMPLETOS)

El modelo final se define con la sobrecarga fisica como variable
dependiente y la salud fisica, la salud mental, la sobrecarga de relaciones

familiares, emocional y socioecondmica como variables independientes.

La R? fue de .39, lo cual se interpreta como que a través de las
variables independientes podemos explicar un 39% de la varianza de la
sobrecarga fisica. El valor de Durbin-Watson fue de 2,171 lo que sugiere

la existencia de independencia de los errores.
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Tabla 22.2 Resumen del modelo®

Modelo | R R R Error tip. Estadisticos de cambio Durbin-
cuadrado | cuadrado | de la Cambio Cambio gll gl2 Sig. Watson
corregida | estimacién | en R|lenF Cambio
cuadrado en F
1 ,628% | ,395 ,385 ,61258 ,395 39,750 5 305 ,000 2,171

a. Variables predictoras: (Constante), SF12 FACTOR SALUD FISICA (CASOS COMPLETOS),

b. Variable dependiente: Sobrecarga fisica

SF12 FACTOR SALUD
MENTAL (CASOS COMPLETOS), Sobrecarga relaciones familiares, Sobrecarga emocional, Sobrecarga socioeconémica

El modelo resultd significativo (F (5,305) = 39.750, p = .000).

Tabla 22.3ANOVA®

Modelo Suma de cuadrados | gl Media cuadratica F Sig.
1 Regresidn 74,583 5 14,917 39,750 ,000°
Residual 114,453 305 ,375
Total 189,035 310

a. Variables predictoras: (Constante), SF12 FACTOR SALUD FISICA (CASOS COMPLETOS), SF12 FACTOR SALUD
MENTAL (CASOS COMPLETOS), Sobrecarga relaciones familiares, Sobrecarga emocional, Sobrecarga socioeconémica

b. Variable dependiente: Sobrecarga fisica

En la tabla 22.4,

Tolerancia y FIV que indican

pueden observarse buenos

variables.

La

(p=.003), salud mental (p=.032), Ila

emocional (p=.000), y la salud fisica (p=.000),

socioeconomica

para predecir la sobrecarga fisica.

la ausencia de colinealidad entre

indices de

las

sobrecarga relaciones familiares (p=.022), la sobrecarga
sobrecarga

resultaron significativos

Tabla 22.4 Coeficientes no Coeficientes t Sig. Intervalo de confianza Estadisticos de
Modelo Sobrecarga estandarizados tipificados de 95,0% para B colinealidad
fisica B Error Beta Limite Limite Tolerancia FIV
tip. inferior superior
1 | (Constante) 1,813 ,258 7,040 ,000 1,306 2,320
Sobrecarga ,062 ,027 ,119 2,303 ,022 ,009 ,114 ,740 1,351
Relaciones Familiares
Sobrecarga ,162 ,054 ,163 3,026 ,003 ,057 ,268 ,687 1,456
Socioeconémica
SF12 FACTOR SALUD -,010 ,005 ,101 -2,150 ,032 -,019 -001 ,893 1,119
MENTAL (CASOS
COMPLETOS)
Sobrecarga ,150 ,030 ,259 4,937 ,000 ,090 ,210 722 1,386
Emocional
SF12 FACTOR SALUD -,019 ,003 -,305 -6,479 ,000 -,025 -014 ,895 1,117
FISICA (CASOS
COMPLETOS)
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a. Variable dependiente: Sobrecarga fisica

En relacién a los coeficientes de la recta de regresion, sabemos
que cuando todas las variables independientes valen 0, la sobrecarga

fisica parte de 1.813 puntos.

Por cada wunidad que aumenta la sobrecarga relaciones
familiares, aumenta en .062 la sobrecarga fisica; por cada unidad que
aumenta la sobrecarga socioecondmica, aumenta en .162 la sobrecarga
fisica; por cada unidad que aumenta la salud mental, disminuye en .010 la
sobrecarga fisica; por cada unidad que aumenta la sobrecarga emocional,
aumenta en .150 la sobrecarga fisica; y por ultimo, por cada unidad que

aumenta la salud fisica disminuye en .019 la sobrecarga fisica.

Tal como expresamos anteriormente en el capitulo de disefo de
la investigacion, la Sobrecarga Fisica es medida a través del IEC con
valores deOa 2, entendida esta como el esfuerzo que supone el cuidado
prestado y las consecuencias fisicas que conlleva en la persona cuidadora,

desde trastornos del suefio a limitaciones en la movilidad.
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En la tabla 22 se expresan como influyen las variables que

resultan predictoras de la sobrecarga fisica.

Tabla 22

MODELO PREDICTIVO PARA LA

SOBRECARGA FISICA

Sobrecarga 1.813
fisica

Sobrecarga +.062
relaciones familiares

Sobrecarga +.162
socioeconomica

Salud mental -.010
Sobrecarga +.150
emocional

Salud fisica -.019

Fuente: Elaboracion propia

Es claramente identificable, cdémo los problemas fisicos cobran

mayor relevancia cuando interrogamos sobre el cansancio, y a lo largo del

discurso estos problemas se identifican claramente relacionados ademas

de con el sobreesfuerzo en el ejercicio del cuidado, con la cronicidad de

este, también con el ambito emocional, de responsabilidad, de supresion

de relaciones, ocio...

“..es muy duro trabajar por la mafiana, estar por la tarde con

ella, y luego, hay noches que no dormimos, ninguna de las dos” (Anabel)
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Ya Ma del Mar Garcia-Calvente et al en 1999, referian que el
68% de las personas cuidadoras percibian que cuidar afectaba de forma
importante a areas como: la salud, la economia, las relaciones familiares o

el uso del tiempo entre otras.

“..se cayo al suelo, y al intentar ir a cogerlo, y hacia tres meses
que me habian operado de vesicula, que se me salié una hernia en el ombligo,

que aiin tengo quie operdrme, pero que no tengo tiempo de operarme” (Reyes)

Y otros autores como McCurry, et al en 2006, identifican las
alteraciones del suefio e indices elevados de sobrecarga tanto en la

persona cuidadora como en la cuidada

“En general yo duermo mal, me despierto unas 6 o 7 veces, ya
que mi madre se levanta 7 veces en la noche, si mi madre no s levantara por

la noches ya seria otra cosa, podriamos descansar” (Pepi)

“Hemos tenido algunas noches de fiesta (sin poder
descansar)...hemos tenidos noches, noches muy malas de ni querer acostarse,
de pasar la noche entera en el sofdy yo sentado al lado de ella hasta las siete
de la mafiana que me voy al trabajo. Yo he dormido dos noches, esto muy

poca gente lo sabe, en el descansillo de la escalera” (Curro).

Llegando a reflejarse en estudios como el de Maria Crespo y
Javier LOpez en 2004, que mas del 30% de los cuidadores consumen
farmacos para dormir o calmar los nervios de forma habitual, habiendo el

70% de ellos comenzado la ingesta siendo cuidadores.
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Cuando los hombres cuidadores se involucran al mismo nivel que
las cuidadoras mujeres, no hay grandes diferencias en estas

manifestaciones.

“He tenido ¢l problema de una cardiopatia, una cardiopatia
de desgaste...hay 2 tipos de cansancio, uno el cansancio fisico y luego el otro
el estrés... denominador comiin de todo esto, pues la soledad iLa soledad y la

responsabilidad!” (Bartolo)

“..y estoy como un zombi es que no he dormido...tenia
agotamiento fisico por estrés...estuve todo el verano pasado encerrado en mi

casa, y tengo fastidiada la espalda...” (José Antonio)
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6.6.5 Modelo predictivo para la  sobrecarga
socioeconomica de las personas cuidadoras.

Para realizar este modelo, se incluyeron todas las variables que
habian resultado tener una relacién significativa con la sobrecarga
socioecondmica; estas fueron: género entrevistado/a, género persona
cuidada, indice sintético socioecondmico y prestacion de talleres. Ademas,
se incluyd la salud fisica y mental y las dimensiones de la sobrecarga,

salvo la socioecondmica y la total.

En la tabla 23.1 se proporcionan los estadisticos descriptivos de

las variables que constituyen el modelo final.

Tabla 23.1 Estadisticos descriptivos

Media Desviacion tipica N
Sobrecarga ,81651 ,785198 327
socioecondmica
Sexo persona cuidada ,61 ,488 327
ISSE.reco.1 ,4128 ,49310 327
Sobrecarga 2,0734 1,35692 327
emocional
Sobrecarga 1,2080 ,77511 327
fisica
Sobrecarga 2,5352 1,52620 327
relaciones familiares

El modelo final se define con la sobrecarga socioecondmica como
variable dependiente y la sobrecarga relaciones familiares, nivel
socioecondmico (bajo-medio bajo), sexo persona cuidada, sobrecarga

fisica y sobrecarga emocional como variables independientes.

La R? fue de .36, lo cual se interpreta como que a través de las
variables independientes podemos explicar un 36% de la varianza de la
sobrecarga socioecondmica. El valor de Durbin-Watson fue de 2,168 lo

gue sugiere la existencia de independencia de los errores.
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Tabla 23.2 Resumen del modelo®
Modelo | R R R Error tip. Estadisticos de cambio Durbin-
cuadrado | cuadrado | de la Cambio Cambio gll gl2 Sig. Watson
corregida | estimacién | en R enF Cambio
cuadrado en F
1 ,610° | ;372 ,362 ,627051 ,372 38,035 5 321 ,000 2,168
a. Variables predictoras: (Constante), Sobrecarga relaciones familiares, ISSE.reco.l, Sexo persona cuidada,
Sobrecarga fisica, Sobrecarga emocional
b. Variable dependiente: Sobrecarga socioeconémica

El modelo resulté significativo (F (5,321) = 38.035, p = .000).

Tabla 23.3ANOVA®

Modelo Suma de cuadrados | gl Media cuadratica F Sig.

1 Regresidn 74,776 5 14,955 38,035 ,000°
Residual 126,215 321 ,393
Total 200,991 326

a. Variables predictoras: (Constante), Sobrecarga relaciones familiares, ISSE.reco.l, Sexo persona cuidada,

Sobrecarga fisica, Sobrecarga emocional
b. Variable dependiente: Sobrecarga socioeconémica

En la tabla 23.4 pueden observarse buenos indices de Tolerancia

y FIV que indican la ausencia de colinealidad entre las variables.

El sexo de la persona cuidada (p

.021), tener un nivel

socioecondmico (bajo-medio bajo) (p = .000), la sobrecarga relaciones
familiares (p = .000), la sobrecarga fisica (p = .000) y la sobrecarga

emocional (p = .000), resultaron significativos para predecir la sobrecarga

socioeconomica.

Tabla 23.4 Coeficientes no | Coeficientes t Sig. Intervalo de Estadisticos de
Modelo estandarizados tipificados confianza de 95,0% colinealidad
sobrecarga para B
socioecondmica B Error Beta Limite Limite Toleranci FIV
tip. inferior superior a
1 Constante -,120 ,100 -1,197 ,232 -,316 ,077
Sexo persona -,169 ,073 -,105 -2,318 ,021 -,312 -,026 ,957 1,045
cuidada
ISSE ,292 ,071 ,183 4,107 ,000 ,152 ,432 ,981 1,019
Sobrecarga ,126 ,030 ,218 4,161 ,000 ,067 ,186 ,711 1,406
Emocional
Sobrecarga ,186 ,052 ,183 3,539 ,000 ,082 ,289 ,729 1,371
Fisica
Sobrecarga ,171 ,025 ,332 6,740 ,000 ,121 ,220 ,808 1,238
Relaciones
Familiares
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En relacién a los coeficientes de la recta de regresion, sabemos
que cuando todas las variables independientes valen 0, la sobrecarga

socioecondmica parte de -.120 puntos.

Cuidar a una mujer disminuye la sobrecarga socioecondmica en
.169 puntos; tener un nivel socioecondmico bajo/medio bajo aumenta la
sobrecarga socioecondmica en .292 puntos; por cada unidad que aumenta
la sobrecarga emocional aumenta la sobrecarga socioecondémica en .126
puntos; por cada unidad que aumenta la sobrecarga fisica aumenta la
sobrecarga socioecondmica en .168 puntos; por cada unidad que aumenta
la sobrecarga relaciones familiares aumenta la sobrecarga socioecondmica

en .171 puntos.

Tal como expresamos anteriormente en el capitulo de disefio de
la investigacién, la Sobrecarga socioecondémica, es medida a través del
IEC con valores de0a2 entendida esta como la expresion de la carga
econdmica que suponen los cuidados prestados, el tiempo que consume
esta prestacion de cuidados, las necesidades de prestaciones externas, los

inconvenientes que esto conlleva...
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En la tabla 23 se expresan como influyen las variables que

resultan predictoras de la sobrecarga socioecondmica.

Tabla 23

MODELO PREDICTIVO PARA LA

SOBRECARGA SOCIOECONOMICA

relaciones familiares

Sobrecarga -,120
socioeconOmica

Cuidar a una mujer -,169
Nivel socioeconémico +,292
bajo/medio

Sobrecarga +,126
emocional

Sobrecarga +,168
fisica

Sobrecarga +,171

Fuente: Elaboracion propia

Esta significacion, la encontramos corroborada ampliamente en

los discursos y en las expresiones de los grupos realizados.

Tal como hemos expresado en el apartado de 6.5.6 en relacion al

nivel socioecondmico y su relacién con la sobrecarga y la salud, el nivel

socioecondmico serd determinante en gran medida de la sobrecarga

manifestada y sentida tal como se identifica en el modelo predictivo,

evidenciandose como la posibilidad de acceder a mayores recursos por

mejor disponibilidad econdmica, condicionara el
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sentida y en ultima instancia el nivel de calidad de vida como corroboran
estudios como el de The Commonwealth Fundacién en 1999 (citado en
Carretero et al., 2006).

Las mujeres cuidadoras participan activamente en la prestacion
de cuidados incluso teniendo prestacidn de ayuda institucional, familiar o
formal contratada por ella, no asi los hombres cuidadores, que lo hacen en
menor medida en los cuidados directos, recurriendo mas activamente al

pago de recursos externos para la prestacidon de este cuidado.

“Mis hermanos se han implicado poco. Esto parece ser que
quien tiene que cuidarla es una mujer y no un hombre. Verds, no es que me
haya sentido sola, cuando ha hecho falta un aporte economico y tal si que
han respondido pero a la hora de la ayuda han respondido poco. En este caso

me he sentido mds sola...ellos prefieren pagar antes que quedarse...” (Charo).

“Viene una auxiliar por la manana, la levantamos entre las

dos...” (Anabel)

“No tengo grandes dificultades porque las mujeres
contratadas resuelven la mayor parte de los cuidados, casi todos, tanto de
mi padre como de mi madre y también las necesidades de la casa; limpieza,
comida, plancha..Yo me encuentro bien y satisfecho con mi trabajo”

(Antonio)

Ambos identifican la gran carga econdémica que suponen las
prestaciones externas que precisa, pero a las mujeres, les falta tiempo
para asumir totalmente y en soledad los cuidados, recelando en mayor

medida que los hombres, de “la entrada en casa de un extrafio”.
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Las mujeres identifican que el cuidado por horas no es suficiente,
precisando contratar cuidados 24 horas en caso de trabajar, para poder
continuar con su vida, a diferencia de los hombres, que directamente
recurren a ese recurso ante la necesidad, recurriendo a los ahorros,

hipoteca vivienda, para contratacion de ayuda, ingreso en residencia...

“El que venga una mujer por horas a mi casa a mino me
soluciona nada, a mi me soluciona una mujer las 24 horas... Ahora desde que
he metido a una mujer interna estoy mucho mejor (Ileva 5 meses) y yo puedo

trabajar por las tardes” (Carla).

“..dos aiios llevan con la persona que han contratado ellos,
han consumido una parte importante economica de los recursos que

tenian...” (Concha)

Pedro, tiene solicitada y concedida la Ley de la Dependencia, con
la prestacion de ayuda econdmica;, mientras tiene contratada una
cuidadora 24 horas, interna...El vive en domicilio separado, pero contiguo
y todas las mafanas esta pendiente de darle una vuelta y organiza los
cuidados con la cuidadora contratada. Los fines de semana otro hermano
se lleva a la madre a su domicilio para que él descanse, pero como se
desorienta mucho en espacio y tiempo, han decidido dejar de hacerlo y
desde entonces tienen contratada otra mujer también los fines de

semana.

Al igual que las enfermeras, los trabajadores sociales, y los

médicos, identifican la organizacion y asuncion del cuidado en el domicilio
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y por la mujer, por ellas mismas aun teniendo recursos de ayuda, y en
menor medida por los hombres, evitando en lo posible los ingresos en

residencias.

“Intento trabajar con la familia para descargar, que no haya
una persond unica realizando los cuidados...la familia donde hay mds
hermanos hombres que mujeres, normalmente hacen turnos, estdn cada dia
uno cuidando, ya no es la cuidadora, normalmente porque hay muchos
hermanos, si llegan a ser muchas hermanas mujeres, normalmente el hombre

noviene...” (G.D. Enfermeras)

Los profesionales médicos que han trabajado en la zona rural,
identifican claramente cémo el poder adquisitivo, determina Ila

contrataciéon o no de ayuda a domicilio externa.

“Y claro, por ejemplo enla zona rural donde afectan mds las
clases sociales... abunda mds una clase social media baja y el cuidado corre
mds da cargo de la familia ino?, y...zonas donde en un momento dado el poder
adquisitivo les permite contratar a alguien que realice el cuidado...” (G.D.

Médicos)
6.6.6 Modelo predictivo para la sobrecarga emocional
de las personas cuidadoras.

Para realizar este modelo, se incluyeron todas las variables que
habian resultado tener una relacién significativa con la sobrecarga
emocional; estas fueron: género entrevistado/a, género persona cuidada,

parentesco, estado civil, prestacion ayuda a domicilio, prestacion de
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centro dia/noche y prestacion econdmica. Ademas, se incluyé la salud

fisica y mental y las dimensiones de la sobrecarga, salvo la emocional y la

total.

En la tabla 24.1 se proporcionan los estadisticos descriptivos de

las variables que constituyen el modelo final.

Tabla 24.1 Estadisticos descriptivos

Media Desviacion tipica
Sobrecarga 2,0459 1,32952 305
emocional
Prestacion de apoyo al cuidado, ,21 ,410 305
ayuda a domicilio
Sobrecarga 1,2000 ,77968 305
fisica
Sobrecarga 2,4951 1,49807 305
relaciones familiares
Sobrecarga ,80000 ,779676 305
socioecondmica
SF12 FACTOR SALUD MENTAL 36,1252 8,14499 305
(CASOS COMPLETOS)
Prestacion de apoyo al cuidado, ,39 ,489 305

econdémica

El modelo final se define con la sobrecarga emocional como

variable dependiente y la prestacion econdmica, la sobrecarga relaciones

familiares,

sobrecarga fisica y la socioecondmica como variables independientes.

la salud mental,

la prestacion de ayuda a domicilio,

la

La R? fue de .35, lo cual se interpreta como que a través de las

variables independientes podemos explicar un 35% de la varianza de la

sobrecarga emocional. El valor de Durbin-Watson fue de 1,781 lo que

sugiere la existencia de independencia de los errores.
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Tabal 24.2 Resumen del modelo®

Modelo R R R Error tip. Estadisticos de cambio Durbin-
Sobrecarga cuadrado | cuadrado de la Cambio Cambio | gl1 gl2 Sig. Watson
emocional corregida | estimaciéon | en R enF Cambio

cuadrado en F
1 ,598* | ,357 ,345 1,07638 ,357 27,634 6 298 | ,000 1,781

a. Variables predictoras: (Constante), Prestacion de apoyo al cuidado, econémica, Sobrecarga relaciones familiares,
SF12 FACTOR SALUD MENTAL (CASOS COMPLETOS), Prestacion de apoyo al cuidado, ayuda a domicilio, Sobrecarga

fisica, Sobrecarga socioecondémica
b. Variable dependiente: Sobrecarga Emocional

El modelo resulto significativo (F (6,298) = 27.634, p = .000).

Tabla 24.3 ANOVA®

Modelo Suma de cuadrados | gl Media cuadratica F Sig.
1 Regresion 192,097 6 32,016 27,634 ,000°
Residual 345,261 298 1,159
Total 537,357 304

a. Variables predictoras: (Constante), Prestacion de apoyo al cuidado, econémica, Sobrecarga relaciones familiares,
SF12 FACTOR SALUD MENTAL (CASOS COMPLETOS), Prestacion de apoyo al cuidado, ayuda a domicilio, Sobrecarga
fisica, Sobrecarga Socioeconémica

b. Variable dependiente: Sobrecarga emocional

FIV que indican la ausencia de colinealidad entre las variables.

En la tabla 4, pueden observarse buenos indices de Tolerancia y

Recibir prestacién de ayuda a domicilio (p

prestacion econdmica (p

= .040), recibir

.008), la sobrecarga fisica (p

.000), Ia

sobrecarga relaciones familiares (p = .015), la sobrecarga econémica (p =

.006), vy la salud mental (p = .000) resultaron significativas para predecir

la sobrecarga emocional.
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Tabla 24.4 Coeficientes no Coefi t Sig. Intervalo de Estadisticos de
Modelo estandarizados cientes confianza de 95,0% colinealidad
Sobrecarga tipifica para B
emocional dos
B Error Beta Limite Limite Tolerancia FIV
tip. inferior | superior
1| (Constante) 2,027 ,352 5,764 | ,000 1,335 2,719
Prestacion de ,337 ,163 ,104 2,064 ,040 ,016 ,659 ,849 1,178
ayuda a
domicilio
Sobrecarga ,515 ,092 ,302 5,602 | ,000 ,334 ,696 , 742 1,347
fisica
Sobrecarga ,117 ,048 ,131 2,438 ,015 ,022 ,211 ,743 1,346
Relaciones
Familiares
Sobrecarga ,262 ,095 ,154 2,745 ,006 ,074 ,450 ,689 1,452
Socio
economica
SF12 FACTOR -,029 ,008 -,175 - ,000 -,044 -,013 ,918 1,089
SALUD 3,613
MENTAL
(CASOS
COMPLETOS)
Prestacion -,355 ,133 -,130 - ,008 -,617 -,093 ,899 1,113
econdmica 2,662

En relacién a los coeficientes de la recta de regresion, sabemos
que cuando todas las variables independientes valen 0, la sobrecarga

emocional parte de 2.027 puntos.

Recibir la ayuda a domicilio aumenta en .337 puntos la
sobrecarga emocional; por cada unidad que aumenta la sobrecarga fisica,
aumenta en .515 la sobrecarga emocional; por cada unidad que aumenta
la sobrecarga relaciones familiares, aumenta en .117 la sobrecarga
emocional; por cada unidad que aumenta la sobrecarga socioecondmica,
aumenta en .262 la sobrecarga emocional; por cada unidad que aumenta
la salud mental, disminuye en .029 la sobrecarga emocional; y por ultimo,
recibir la prestacion econdmica disminuye en .355 la sobrecarga

emocional.

Tal como expresamos anteriormente en el capitulo de disefo de
la investigacién, la Sobrecarga Emocional es medida a través del IEC con

valores de0 a 5, entendida esta como la afectacion de la emocidon, que
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conlleva pérdida de autoestima y de valores personales, tristezas,
pesadumbres, discusiones, enfrentamientos con persona cuidada y/o
familiares, identificacion de comportamientos molestos e identificacién de
cambios producidos en la persona cuidada que la hacen diferente con

desbordamiento, bloqueo ante la complejidad...

Algunos autores identifican en relacion a la sobrecarga
emocional, actitudes vy sentimientos negativos hacia la persona
dependiente, tales como desmotivacién, depresidon o angustia, ademas de
trastornos psicosomaticos, incapacidad para resolver los problemas reales,
con agobio continuado y sentimientos de ser desbordado/a por la
situacién, lo cual finalmente se traduce en altos niveles de estrés (Alfredo
Rodriguez del Alamo, 2002).
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En la tabla 24 se expresan como influyen las variables que

resultan predictoras de la sobrecarga emocional.

Tabla 24

Sobrecarga

emocional

Prestacion ayuda a

domicilio
Prestacion
econdmica
Sobrecarga
fisica

Sobrecarga

socioecondmica

Sobrecarga

relaciones familiares

Salud mental

Fuente: Elaboracion propia

2.027

+ .337

-.355

+ .515

+ .262

+ .117

-.029

Las consecuencias a nivel emocional, que la persona cuidadora

pueda llegar a tener, han sido estudiadas por diversas autoras (M2 Jesus
Lopez et al., 2009; Isabel Larrafiaga et al., 2008; M@ Teresa Brea, 2015) e

identifican que las emociones manifestadas por las personas cuidadoras y

en mayor medida que en la poblacion general, mas frecuentes son la

depresidon, ansiedad,
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expresiones de ira, estas ultimas mas frecuentes en aquellas que cuidan a
personas dependientes con deterioros cognitivos. Isabel Larrafiaga et al.
(2008) hallan en su estudio que el riesgo de padecer trastornos en la
salud emocional puede incrementarse hasta 1,9 veces en las personas que

cuidan que en las que no cuidan.

Algunos autores, han expresado que no existen resultados
concluyentes que determinen en qué medida pueden afectar estos
cambios a la calidad de las relaciones, y autores como Rafael Del Pino
(2009), indican que los resultados hallados en su estudio son

heterogéneos y poco concluyentes.

En nuestro estudio, en las entrevistas y en los grupos realizados,
en este sentido, vemos claras referencias tanto en hombres como en
mujeres, a la angustia que generan los cambios que se van manifestando
en la persona cuidada y como estos cambios de comportamiento en la
persona dependiente serdn generadores de estrés en la relacion de

persona cuidada y persona cuidadora.

“Mi cardcter ha cambiado, estoy mds agresivd, tengo menos
paciencia con mi madre y con mi marido...cuando yo soy consciente de que
mi madre me estorba me entra mucha pena y culpabilidad. Parece que soy

muy mala” (Carla).

“.que es muy durd, es una enfermedad durisima, durisima,
durisima si porque... claro, la ves, la has conocido de otra manera..., estds
pendiente y pensando, si, si, que si habrd bebido, que si no habrd bebido, oye
que no, que si me echard de menos... Luego te das cuenta que no te conoce,

pero vamos, tii no te quedas tranquila”. (Anabel)

293

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



“Yo no reconozco a mi mujer de ahora, bueno, la dulzura atin
la conserva, a veces te sonrie y te coge la mano, pero muy de tanto en tanto,

ya te digo que lloro mucho, pero en soledad”. (Jestis)

Asi como los efectos que estos y el cuidado en si, generan en las
personas cuidadoras, efectos de los que es totalmente consciente en
cuanto al aumento de los momentos de tristeza y soledad, pérdida de

animo, de interés, de paciencia...

“..y0 yd no soy yo, mi dnimo, yo era und persona muy alegre,
que me ha gustado mucho el salir, pero ahora no soy yo...yo no tengo gands

de nada, yo estoy muerta, yo estoy muerta” (Begoiia)

“De dnimo estoy ahora bien, a veces estoy por los suelos, yo me
animo a mi mismo, no me desahogo con nadie, a las amistades no les gustan

las penas, yo no le cuento tragedias a nadie” (Fabidn).

Igualmente es referida, la dificultad en el abordaje del cuidado y
el chantaje percibido que la persona cuidada pueda hacer en las personas
cuidadoras, este chantaje, es igualmente referido por las y los

profesionales como comuUn en muchos casos.

“Mi madre me ha hecho mucho chantaje emocional "y no
salgas, es que sufrimos’, a veces me dan crisis de ansiedad, esa sensacion de
que mi madre, no sé como explicarlo me 'manipula” lo ha hecho siempre...me
senté en un escalon llorando porque no sabia como reaccionar, mi marido

me dijo "venga vamonos, vamos a ver como estd tu padre" (Conchi)
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“...se vuelven un poquito egoistas, pero yo creo quic ese egoismo
es el miedo, ese egoismo se lo provoca el miedo, el miedo a quedarse solo, el
miedo a que pase algo y no haya nadie con ellos...” (G Cuidadoras nivel

medio)

“Mi madre nos rompia la intimidad siempre” (Carla)
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6.6.7 Modelo predictivo para la sobrecarga de

relaciones familiares de las personas cuidadoras.

Para realizar este modelo, se incluyeron todas las variables que
habian resultado tener una relacién significativa con la sobrecarga
relaciones familiares; estas fueron: género entrevistado/a, género
persona cuidada, estado civil, edad entrevistado/a, situacion laboral,
prestacion de estancias de respiro familiar y prestacién de talleres.
Ademads, se incluyd la salud fisica y mental y las dimensiones de la

sobrecarga, salvo la de relaciones familiares y la total.

En la tabla 25.1 se proporcionan los estadisticos descriptivos de

las variables que constituyen el modelo final.

Tabla 25.1 Estadisticos descriptivos

Media Desviacion tipica N
Sobrecarga 2,4951 1,49807 305
relaciones familiares
Prestacion de apoyo al cuidado, ,12 ,323 305
talleres de cuidadoras
Edad de la persona entrevistada 62,75 12,328 305
SF12 FACTOR 44,1986 12,28923 305
SALUD FISICA
(CASOS COMPLETOS)
Sobrecarga 2,0459 1,32952 305
emocional
Sobrecarga ,80000 ,779676 305
socioecondémica

El modelo final se define con la sobrecarga relaciones familiares
como variable dependiente y la sobrecarga socioecondmica, edad persona
entrevistada, prestacion de talleres, sobrecarga emocional y salud fisica

como variables independientes.
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La R? fue de .41, lo cual se interpreta como que a través de las

variables independientes podemos explicar un 41% de la varianza de la

sobrecarga relaciones familiares. El valor de Durbin-Watson fue de 2,261

lo que sugiere la existencia de independencia de los errores.

Tabla 25.2 Resumen del modelo®

Modelo | R R R Error tip. | Estadisticos de cambio Durbin-
cuadrado | cuadrado | de la | Cambio Cambio gli gl2 Sig. Watson
corregida | estimacién | en RlenF Cambio
cuadrado en F
1 ,644° | 414 ,405 1,15600 414 42,306 5 299 ,000 2,261

a. Variables predictoras: (Constante), Sobrecarga socioeconémica, Edad de la persona entrevistada, Prestacion de
apoyo al cuidado, talleres de cuidadoras, Sobrecarga emocional, SF12 FACTOR SALUD FISICA (CASOS COMPLETOS)
b. Variable dependiente: Sobrecarga relaciones familiares

El modelo resultd significativo (F (5,299) = 42.306, p = .000).
Tabla 25.3ANOVAP
Modelo Suma de cuadrados | gl Media cuadratica F Sig.
1 Regresion 282,676 5 56,535 42,306 ,000°
Residual 399,566 299 1,336
Total 682,243 304

a. Variables predictoras: (Constante Sobrecarga

socioecondmica, Edad de la persona entrevistada, Prestacion de
apoyo al cuidado, talleres de cuidadoras, Sobrecarga emocional, SF12 FACTOR SALUD FISICA (CASOS COMPLETOS)
b. Variable dependiente: Sobrecarga relaciones familiares

En la tabla 25.4 pueden observarse buenos indices de Tolerancia

y FIV que indican la ausencia de colinealidad entre las variables.

La prestacién de talleres (p = .011), la edad de las personas

cuidadoras (p= .000), la salud fisica (p = .001), la sobrecarga emocional

(p

= .002) y la sobrecarga socioecondmica (p

.000),

significativos para predecir la sobrecarga relaciones familiares.

resultaron
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Tabla 25.4 Coeficientes no Coeficiente t Sig. Intervalo de Estadisticos de
Modelo estandarizados s tipificados confianza de colinealidad
Sobrecarga 95,0% para B
Relaciones B Error Beta Limi Limite Tolerancia FIV
familiares tip. te superior
infer
ior
(Constante) 5,593 ,581 9,621 ,000 4,44 6,736
9
Talleres de ,536 ,209 ,116 2,570 ,011 ,126 ,947 ,966 1,035
cuidadoras
Edad de la -,050 ,006 -,415 -8,602 ,000 - -,039 ,843 1,186
persona ,062
entrevistada
SF12 FACTOR -,020 ,006 -,166 -3,285 ,001 - -,008 ,764 1,310
SALUD FISICA ,032
(CASOS
COMPLETOS)
Sobrecarga ,174 ,056 ,154 3,100 ,002 ,063 ,284 ,794 1,260
Emocional
Sobrecarga ,678 ,095 ,353 7,110 ,000 ,490 ,866 ,795 1,258
Socioecondémica

En relacién a los coeficientes de la recta de regresion, sabemos
que cuando todas las variables independientes valen 0, la sobrecarga

relaciones familiares parte de 5.593 puntos.

Para las personas que recibieron la prestacion de talleres la
sobrecarga relaciones familiares aumentd .536 puntos; por cada unidad
que aumenta la edad de la persona entrevistada, disminuye en .050 la
sobrecarga relaciones familiares; por cada unidad que aumenta la salud
fisica, disminuye en .020 la sobrecarga relaciones familiares; por cada
174 la

sobrecarga relaciones familiares; y por ultimo, por cada unidad que

unidad que aumenta la sobrecarga emocional, aumenta en
aumenta la sobrecarga socioecondmica aumenta en .678 la sobrecarga

relaciones familiares.

Tal como expresamos anteriormente en el capitulo de disefio de
la investigacién, la Sobrecarga de Relaciones Familiares es medida a
través del IEC con valores de0a4 entendida esta como la afectacion de la

vida cotidiana a nivel personal y familiar con las modificaciones que
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conlleva, restriccion en el tiempo libre disponible, modificacion en la
organizacién familiar, pérdida de intimidad, cambios en los planes
personales, rechazos de trabajo, pérdidas de vacaciones, modificaciones

en la organizacion personal y de trabajo de la persona cuidadora...

En la tabla 25 se expresan como influyen las variables que

resultan predictoras de la sobrecarga relaciones familiares.

Tabla 25
Sobrecarga 5.593
relaciones familiares
Prestacion de talleres + ,536
Edad de persona - ,050
entrevistada
Salud Fisica -,020
Sobrecarga + ,174
emocional
Sobrecarga + ,678

socioeconOmica

Fuente: Elaboracion propia

Se evidencian claramente las diferencias en las percepciones y

manifestaciones de hombres y mujeres.

Se percibe la necesidad de relacionarse, pero la realidad abruma
y supera. Es significativa, la soledad en el cuidado, el espacio del cuidado

se empequefiece, las personas cuidadoras se aislan.
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“Estar pasdandotelo bien y... tienes que acostar a tu madre. Y
resulta que ¢ves?, pues mira, nadie puede acostara tu madre, y tii tienes que
venir de donde sea a acostarla. Y ahora te dice todo el mundo, “vente ahora”.
Yo no voy a ir y venir, ya te quedas en tu casa. Se corta, se cortd... Pues en
esas circunstancias prefieres no salir.. Vas perdiendo las amistades
también, te llaman un dia, te llaman otro dia... no puedo, no puedo, pues ya

logicamente... ” (Anabel)

La sola intencion de realizar actividades de ocio supone un estrés
afhadido para la persona cuidadora y su entorno familiar, la persona
cuidadora tendrda que articular y manejar intensamente sus relaciones y
apoyos para poder hacer uso de tiempo libre en muchas ocasiones, por lo
que con naturalidad y como si no pudiera ser de otra forma, se
interrumpen las actividades de ocio y tiempo libre por la prestacidén de

cuidados, con sentimientos de culpa, de exceso de responsabilidad.

En consonancia con nuestros resultados, M2 del Mar Garcia
Calvente et al. en 1999 identificaban como la mayor percepcion de carga
se relaciona con la limitacidn de las relaciones sociales y con la disposicién

de tiempo para uno mismo.

“Llevo cuidando a mis padres toda la vida, unos veintitantos
aiios, ahora mismo no tengo vida propia...yo ya estoy desconectada de todo,
mis amistades no me llaman ya, porque como siempre digo que no puedo
ir...me siento culpable y no disfruto si estoy fuera...no los meto en residencia
porque no lo creo necesario. Me parece que es una crueldad, aunque sea de

stiper lujo, sacarlos de su casa” (Julia)

301

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



La relacion con los otros miembros de la familia cambia, las
exigencias del dia a dia acaban distanciando, con sensacién de objetivos
distintos. Montserrat Garcia et al en 2009, expresaba en esta linea, como
el debilitamiento o fortalecimiento de las relaciones familiares es uno de
los factores claves en la calidad de vida de las cuidadoras familiares

teniendo una incidencia directa en su bienestar fisico y mental.

Y en la misma linea Inmaculada Ubeda en 2009, que las
relaciones dificiles establecidas con la persona cuidada, disminuyen la

calidad de vida de la persona cuidadora.

“Mi relacion con mi marido ha cambiado mucho quizds he
tenido yo la culpa, estamos amargados y nos contestamos mal los
dos...siempre hemos sido un matrimonio muy carifioso, unidos toda la vida.

(Begoiia)

Se suprimen los viajes, las salidas nocturnas, las comidas y

cenas con amigos, a veces hasta un café se hace dificil o imposible.

Aun teniendo ayuda, la responsabilidad obliga a la vigilancia, el

exceso de celo se hace patente.

Las mujeres cuidadoras en general, anteponen las necesidades
de la persona cuidada a pesar de la carga y limitaciones que pueda
suponer, 24 horas, recurriendo a la familia ante urgencias, y abandonaran
el trabajo, si es necesario (Rosa Casado et al., 2012) en contraposicidn a
los hombres cuidadores que realizaran los cambios necesarios, y su

abandono sera muy inferior al de las mujeres.
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Margarita cuida a su madre de 84 anos, con Alzheimer
desde hace 8 afios. Dejo el trabajo hace 6 aiios para poder cuidarla

(Margarita)

*Soy el hijo mayor y cuidador de mi madre de 80 afios, estoy
acostumbrado al cuidado pero cada vez me afecta mds, y tengo que tenerla
en cuenta y siempre la tengo en la cabeza. Afecta a mi trabajo porque me

tengo que poner de acuerdo con ellos, somos tres hijos" (Quino).

Las exigencias de la persona cuidada, los cambios de humor, de

trato, condicionan las relaciones vy la identificacion o no de sobrecarga.

“salgo a comprary dice {A donde vas otrave? ... éOtra vez me

vas a dejar sola?”(Consuelo)

“A veces me pongo de mal genio, y me enfado con ella, por que
el enfermo se vuelve egoista y cada 5 minutos te estd llamando, me tengo que

poner serio y me enfado con ella” (Fabidn).

“...yo me veo algunas veces mds irritable de lo que deberia ino?
sobre todo con mi padre cuando se pone erre que erre con lo mismo, y
muchas veces me digo: si es un enfermo mental no te puedes poner as, pero es

que a veces me saca de quicio (Manolo)

Las relaciones familiares previas, los proyectos de vida se

evidencian cruciales a la hora de plantear la dinamica de los cuidados.
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“En relacion con el cuidado a mi madre considero muy
importante las relaciones que existan previamente, es fundamental. Las
relaciones que haya en las familias. Yo creo que cada persona se va labrando
su futuro...somos dos hermanas totalmente diferentes, con proyectos de vida
distintos, y yo creo que gracias a ella, a mi madre, podemos compartir

determinados momentos... mi madre lo ha conseguido” (Carmen)

Jesus Rogero (2010), identifica cdmo las dificiles condiciones de
vida que se establecen cuando es preciso el cuidado familiar, tienen
consecuencias negativas, estableciéndose una tensidon entre la situacién
de dependencia que vive la persona cuidada como creadora de vinculos

sociales y familiares y los obstaculos que dia a dia se van presentando.

En nuestros resultados, se mantiene con mucha fuerza, lo ya
nombrado en distintos apartados de este estudio, como la tradicién
cultural, la presion social, el sentimiento de “cuidado como obligacion” en

las mujeres, es patente y una realidad constante.

.."que tienes que aprender a la fuerza, entonces aqui lo que te

impulsa es el carifio, el tratar de tenerlo a él lo mejor posible...”
(G.D. Cuidadoras nivel bajo)

“El afecto es fundamental, cuando hay un afecto si hay algo
mucho mds que engancha, corresponsabilidad..dentro de este tema
emocional...estd el chantaje, la falta de limites, que eso si hace que las

cuidadoras se sientan muy mal...” (G. Trabajo Social).

“..el hecho de cuidarla, le he tenido que prestar mds atencion y
eso me ha unido mds a ella y hay también dificultad, pues que la verdad que
no estoy preparada para tratar este tipo de enfermedades, y eso ha hecho que

me vea un poco incapacitada en ese sentido” (Charo)
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CAPITULO VII

LIMITACIONES, CONCLUSIONES
IMPLICACIONES
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7.1 LIMITACIONES

Nuestro objetivo en este apartado es hacer constar algunos
aspectos relacionados con el desarrollo de la investigacion, que a nuestro
entender deberian ser tenidos en cuenta a la hora de futuras

investigaciones.

7.1.1 Limitaciones de la investigacion

Como ya comentamos, la investigacién sobre la sobrecarga en
personas cuidadoras ha proliferado en los Ultimos afios, pero son escasos
los estudios que contemplan ambas metodologias, descriptiva e
interpretativa, entendemos la complicacion afadida, pero aun asi, ha
merecido y merece la pena por el enriquecimiento generado durante todo
el proceso y en ultima instancia porque ello ha posibilitado los resultados

obtenidos.

Con respecto a la muestra y su representatividad, vya

comentamos que hemos tenido algunas limitaciones importantes.

Por un lado, partiamos de un censo de personas cuidadoras que
al inicio del estudio pudimos evidenciar que no estaba lo actualizado que
hubiéramos precisado, esto a nuestro entender ha sido debido a que dicho
censo no es un censo centralizado que se adecue a los perfiles marcados
inicialmente, ya que cada unidad de Centro de Salud participante en el
estudio (19 en total), aunque con directrices comunes generales, tiene sus
propios censos y peculiaridades, esto unido a la particularidad de ser un

censo activo permanentemente con altas y bajas tanto de personas
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cuidadas como de personas cuidadoras, ha llevado a una laboriosa

identificacion de la muestra definitiva.

Somos conscientes de una limitacion evidente en nuestro
estudio, ya identificada en su inicio, y es la no contemplacion de la
situacién clinica de la persona cuidada y su relacidon con la sobrecarga de

la persona cuidadora.

Lo comentado anteriormente sobre el censo permite entender
esta limitacion, ya que no tenerla habria supuesto crear un censo cruzado
mucho mas dificultoso y limitado. Esta dificultad que se nos ponia por
delante, nos hizo elegir la opcion de mayor representatividad "Censo de

toda la poblacidén de personas cuidadoras de Sevilla".

En el grupo de discusion de cuidadoras de nivel socioeconémico
alto, a pesar de las llamadas personales, sbélo acudieron dos familiares
directos, presentdndose al grupo personas cuidadoras contratadas en su
mayoria, consideramos que la falta de interés y delegacién de tareas

tenian mucha responsabilidad en estas circunstancias.

Con respecto al grupo de trabajadoras sociales, en el mismo no
habia trabajadores sociales hombres, esto no pudo ser posible por la
escasa representacion de los mismos en los equipos de trabajo, por lo que

el criterio de heterogeneidad se vio afectado.
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7.2 CONCLUSIONES

7.2.1 Conclusiones del estudio

En este estudio hemos analizado, por un lado las repercusiones
gue en la calidad de vida, tanto en su dimensidn fisica como mental, tiene
el ejercicio del cuidado en las personas dependientes ejercido por
personas cuidadoras familiares, al mismo tiempo que la sobrecarga
sentida y manifestada por estas personas cuidadoras y las relaciones

establecidas entre ambas, calidad de vida y sobrecarga.

Igualmente, hemos buscado Ila identificacion de factores
predictores que nos llevaran a un reconocimiento precoz de la sobrecarga,
posibilitando asi la pronta intervencién y adecuacién de intervenciones y
recursos en aras de la mejora de calidad de vida de las personas

cuidadoras y personas cuidadas.

Tras el anadlisis de los resultados obtenidos, y desde una

perspectiva de género, hemos llegado a las siguientes conclusiones:

o Las personas cuidadoras de la ciudad de Sevilla, son
mujeres, amas de casa, con estudios primarios, de una
edad media de 60 afhos, y cuidan mayoritariamente a sus

padres.

o Las mujeres en el entorno familiar cuidan mas que los
hombres, y perciben y manifiestan mayor sobrecarga

derivada de los cuidados.

o La sobrecarga que la persona cuidadora siente, percibe y

manifiesta, no es solo medible desde la totalidad, sino que
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se identifica ademas de esta totalidad, desde otras cuatro
areas diferenciadas e interrelacionadas como modelos de:
sobrecarga fisica, sobrecarga emocional, sobrecarga de

relaciones familiares y sobrecarga socioecondmica.

o La sobrecarga de la persona cuidadora se escribe en
femenino, en femenino singular, siendo identificada en
todas sus areas y con mayor fuerza en las areas fisica y

emocional.

o Las mujeres cuidadoras de un familiar dependiente,
muestran valores medios de calidad de vida inferiores a los
hombres, tanto en la dimension fisica como mental. Esta
disminucion de calidad de vida esta directamente
relacionada con la sobrecarga sentida, tanto total, como
de cada una de sus areas: fisica, emocional, de relaciones

familiares y socioecondmica.

o La edad de la persona cuidadora, el género, el estado civil,
la situacion laboral, el nivel socioecondmico y el parentesco
con la persona cuidada, seran los factores relevantes a la
hora de la percepcion y manifestacion de sobrecarga y

afectacion en la calidad de vida de la persona cuidadora.

o Las mujeres cuidadoras de un familiar dependiente,
identifican mas claramente, las repercusiones del cuidado
en el area fisica, tanto en la sobrecarga como en la
disminuciéon de su calidad de vida en esta dimensidn,
siendo las manifestaciones de sobrecarga emocional y
repercusiones en calidad de vida dimensién mental, mas

dificilmente identificadas, al considerarse estas ultimas
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como algo habitual, inherentes al cuidado y efectos propios

del mismao.

o La edad de la persona cuidadora sera un factor de
proteccion positivo frente a la sobrecarga total y negativo
frente a la calidad de vida en sus dos dimensiones fisica y

mental.

o Los grados de parentesco para la asuncion de los cuidados
en la ciudad de Sevilla seran: hijas, seguidas de esposos,

esposas e hijos.

o Ser mujer e hija, supondra tener mayor sobrecarga total,
emocional y de relaciones familiares, al mismo tiempo que
menor calidad de vida en sus dos dimensiones fisica y

mental.

o La mujer cuidadora que trabaja fuera de casa verd
incrementada su sobrecarga, principalmente la sobrecarga
de relaciones familiares y disminuida su calidad de vida

principalmente en la dimensidn de salud fisica.

o Las prestaciones derivadas de Ley de dependencia de
ayuda domiciliaria, asistencia a unidad de dia/noche, y
asistencia a talleres reflejan valores mas altos de
sobrecarga cuando se estan disfrutando; y por el contrario,
serd la prestacion econdmica la que generara disminucion

de la sobrecarga.

o Supondra un aumento de la sobrecarga y disminucién de la
calidad de vida en su dimensién fisica, la prestacién de
ayuda a domicilio (sobrecarga total, emocional y fisica), la

prestacion centro de dia/noche (sobrecarga total vy
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emocional) y la asistencia a talleres (sobrecarga total, de

relaciones familiares, y socioecondmica).

o Supondra una disminucién de la sobrecarga (emocional) y
aumento de la calidad de vida en su dimensién fisica, la

prestacion econdmica.

o Se hace necesaria una evaluacidén de las prestaciones de
ayuda, que posibilite la mejor adecuacién de los recursos a
las necesidades reales de la persona cuidadora y familiar
cuidado, ya que recursos que estan ideados para el
descanso, apoyo y disminucidon del estrés, estan en muchos

casos provocando efectos contrarios.

o Son factores predictores que disminuyen la sobrecarga
total: ser ama de casa, cuidar a una mujer y la edad de la

persona cuidada (a mayor edad menor sobrecarga).

o Son factores predictores que aumentan la sobrecarga total:
ser mujer, ser hija/o y recibir la prestacion de ayuda

domiciliaria.

o Son factores predictores que disminuyen la sobrecarga

fisica: la salud mental y la salud fisica.

o Son factores predictores que aumentan la sobrecarga
fisica: la sobrecarga de relaciones familiares, la sobrecarga

socioecondmica y la sobrecarga emocional.

o Son factores predictores que disminuyen la sobrecarga

emocional: la prestacidon econdmica y la salud mental.

o Son factores predictores que aumentan la sobrecarga

emocional: la prestacion de ayuda domiciliaria, la

314

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



sobrecarga socioecondmica, la sobrecarga fisica y la

sobrecarga de relaciones familiares.

o Son factores predictores que disminuyen la sobrecarga de
relaciones familiares: la edad de la persona cuidadora (a

mayor edad menor sobrecarga) y la salud fisica.

o Son factores predictores que aumentan la sobrecarga de
relaciones familiares: la prestacion de talleres, la

sobrecarga emocional y la sobrecarga socioeconémica.

o Es factor predictor que disminuye la sobrecarga

socioeconomica: cuidar a una mujer.

o Son factores predictores que aumentan la sobrecarga
socioecondmica: el nivel socioecondmico bajo-medio, la
sobrecarga emocional, la sobrecarga fisica y la sobrecarga

de relaciones familiares.

o Son factores predictores que disminuyen la calidad de vida
en su dimensidon salud fisica: ser jubilado/a, ser ama de
casa, disfrutar de prestacién de centro de dia/noche por ley

de dependencia y la sobrecarga fisica.

o Es factor predictor que aumenta la calidad de vida en su
dimension salud fisica: la prestacién econdmica por Ley de

dependencia.

o Son factores predictores que disminuyen la calidad de vida
en la dimension salud mental: la sobrecarga emocional y la

sobrecarga fisica.

o Es factor predictor que aumenta la calidad de vida en la

dimension salud mental: la edad de la persona cuidadora (a
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mayor edad mejor calidad de vida en dimension salud

mental).
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7.3 IMPLICACIONES

7.3.1 Implicaciones para la investigacion, docencia y
practica profesional.

Nuestro estudio ha permitido que surjan nuevas lineas de
investigacién, a nuestro entender interesantes y de marcado y potente
efecto en la practica profesional, ya que la disponibilidad y el uso de
nuevos instrumentos de apoyo a esta practica, concretamente en el area
del abordaje de "“la sobrecarga”, pueden suponer un gran paso hacia

delante.

Consideramos y deseamos que este estudio sea el principio de
otros que, enmarcados en la misma linea, pasen a profundizar en los
resultados ya obtenidos. Las herramientas, los recursos, los instrumentos
de apoyo a la practica profesional, nunca son suficientes y sobre todo en
este area de abordaje tan complejo como es la salud, la salud desde las

percepciones, desde las manifestaciones.

Se hace igualmente necesaria una aplicacion practica de los
resultados modelos predictores aqui identificados, para su confirmacién o
no y enlazar estos modelos predictores con los diagndsticos enfermeros
que identifican la sobrecarga y que estan relacionados, como el
Riesgo/cansancio del rol del cuidador o el afrontamiento familiar

comprometido entre otros.

La realizacion de investigaciones centradas en el correcto uso del
diagndstico NANDA como herramienta para el cuidado, generando una
determinacion de las distintas manifestaciones que han sido identificadas

en los modelos predictivos de sobrecarga a través del IEC, nos aproximara

317

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



alun mas a esa prevencion de la sobrecarga percibida por las personas

cuidadoras que ha sido objeto de nuestro estudio.

Consideramos muy adecuada la doble metodologia aplicada por
la riqueza aportada en si misma y la complementariedad de los resultados

obtenidos.

Aunque nuestra investigacion esta vertebrada por una
perspectiva de género y ha sido apoyada a nivel institucional, creemos
necesario que desde las instituciones se potencie aun mas esta linea,
favoreciendo con ello la proliferacion de estudios de desigualdad de
género que evidencien lo ya conocido y demostrado: que las mujeres

cuidadoras se cansan mas en las mismas circunstancias que los hombres.

Por otro lado, se hace necesario ampliar la investigacion en cada
una de las lineas planteadas como modelos, la emocional, la fisica, la de
las relaciones familiares y la socioecondmica; considerando que cada una
de ellas tiene entidad en si misma y el abordaje individual y mejora en
una de ellas, posibilitarda la mejora en las otras como si de fichas de

domind en una mesa se trataran.

Tal como hemos expresado en el capitulo de resultados,
consideramos que se hace necesaria una investigacion que profundice en
la aplicacion de las prestaciones por Ley de dependencia, que posibilite la
mejor adecuacion de los recursos ya que estos, ideados para el descanso,
apoyo y disminucion del estrés, estan en muchos casos provocando

resultados contrarios, tal como en nuestro estudio se ha visto reflejado.

A la vista de los resultados con los grupos de discusién de
profesionales, se pone de manifiesto la necesidad de formacién en las muy
distintas areas abordadas en el estudio. Se hace evidente como la

formacidon de cada una de las disciplinas que han participado es especifica

318

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



en areas concretas y muy delimitadas, faltando a nuestro entender,
formacidon "integral" que contemple desde lo fisico a las emociones,
pasando por los afrontamientos y las habilidades para la seleccion y

manejo de recursos.

No es nuestro interés poner en "tela de juicio" la competencia
profesional, pero si lo es identificar la necesaria ampliacion de esas
competencias. Los profesionales tienen que creer que pueden cambiar las
cosas y son, en gran medida, la formacion y la investigacién las

responsables de potenciar esta creencia.

El/la profesional que conoce y cree, detectara, actuara vy
participara, viendo enriquecida su practica profesional, con la consiguiente
repercusion positiva, en pacientes, clientes, ciudadanos y ciudadanas, en

la mejora de su salud, y de su calidad de vida.
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ANEXO 1

(NDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR (IEC)

1. Tiene trastornos de suefio (p. e]., porque el paciente se acuesta y se levanta o pasea por la
casa de noche)  (si/no)
2. Es un inconveniente (p. ej., porque la ayuda consume mucho tiempo o se tarda mucho en
proporcionar)  (si/no)
3. Representa un esfuerzo fisico (p. ej., hay que sentarlo, levantarlo de una silla)

(si/no)
4. Supone una restriccion (p. ej.. porque ayudar limita el tiempo libre o no puede hacer
visitas) (si/no)
5. Ha habido modificaciones en la familia (p. ej., porque la ayuda ha roto la rutina o no hay
intimidad)  (si/no)
6. Ha habido cambios en los planes personales (p. e]., se tuvo que rechazar un trabajo o no se
pudo ir de vacaciones) (si/no)
7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (p. €j., por parte de otros miembros de la familia)
(si/no)
8. Ha habido cambios emocionales (p. ej., causa de fuertes discusiones)  (si/no)
9. Algunos comportamientos son molestos (p. e€j., la incontinencia, al paciente le cuesta
recordar las cosas, el paciente acusa a los demas de quitarle las cosas) (si/no)
10. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto comparado con antes (p.
ej., es una persona diferente de antes)  (si/no)
11. Ha habido modificaciones en el trabajo (p. ej., a causa de la necesidad de reservar tiempo
paralaayuda) (si/no)
12. Es una carga econdmica  (si/no)
13. Nos ha desbordado totalmente (p. ej., por la preocupacién acerca de. o preocupaciones

sobre cdmo continuar el tratamiento)  (si/no)

Se considera que un IEC es elevado cuando tiene una puntuacion mayor de 7. Puntuacién

de0ail3.
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ANEXO 2

indice Sintético Socioeconémico (ISE).

--Elaborado por el Instituto de Estudios Sociales de Andalucia,(CSIC).

--Indice sintético compuesto por los indicadores educativos, de actividad

laboral y de renta. Unidad de representacion secciéncensal.
--Datos obtenidos del Censo de poblacion de 2001.

--Se representa el mapa del ambito de influencia de los Centros de salud.

[ ] pistrite Sanitario
Indice Sintetico Socloecanomice

D Muy Alto

Allo
Media
Bajo

- Muy Bajo

[— Provincia

CCan

E Faises UE
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ANEXO 3

LA SOBRECARGA EN LOS CUIDADOS:PERCEPCIONES Y MANIFESTACIONS DE SOBRECARGA,
EN PERSONAS CUIDADORAS DE FAMILIARES DEPENDIENTES.
UN ACERCAMIENTO ALOS FACTORES PREDICTORES

CONSENTIMIENTO INFORMADO DE L A PERSONA PARTICIPANTE

Yo:

He leido el documento informativo que acomparfia a este consentimiento

He podido hacer preguntas sobre el estudio.

He recibido suficiente informacién sobre el estudio

He hablado con la investigadora: M2 MARGARITA ALVAREZ TELLO

Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en el estudio.

Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio seran confidenciales y se
trataran conforme establece la ley organica de proteccion de datos de caracter personal
15/99, y que la informacién obtenida sdlo se utilizara para los fines especificos del

estudio.

Deseo ser informado/a de mis datos de caracter personal que se obtengan en el curso de la
investigacion, incluidos los descubrimientos inesperados que se puedan producir,
siempre que esta informacion sea necesaria para evitar un grave perjuicio para mi salud

o la de mis familiares bioldgicos.
Si No

Comprendo que puedo retirarme del estudio: cuando quiera, sin tener que dar explicaciones,

sin que esto repercuta en mis cuidados.

Presto libremente mi conformidad para participar en este proyecto

Firma de la persona que participa Firma de la investigadora
Nombre y apellidos Nombre y apellidos
Fecha Fecha
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ANEXO 4

CUESTIONARIO PERSONAS CUIDADORAS .SEVILLA 2012

CODIGO ENCUESTA: /__/

Centro de Salud

Entrevista realizada: Domicilio o Centro de salud o Teléfono o

Entrevistador/a

Primer contacto: Dia / / Hora:

Segundo contacto: Dia / / Hora:

Tercer contacto: Dia / / Hora:

Fecha cumplimentacidon Dia / / Hora comienzo: Hora
finalizacion:

Buenos Dias / tardes/ noches. Mi nombre es Margarita Alvarez Tello, soy
enfermera y trabajo en el Centro de Salud Las Letanias de Sevilla

estamos 10calizando @..........oeveeeiiieeiiiiiiiiiinena

¢Es usted? Estamos realizando una investigacion subvencionada por la
Consejeria de Salud para evaluar los recursos de los que usted dispone
para el cuidado de su familiar y ha sido usted seleccionada al azar de
entre todas las personas cuidadoras de Sevilla. Su respuesta es muy
importante para nosotras asi como contribuira en la mejora de la
atencion a personas cuidadoras y a los pacientes, le aseguramos que
vamos a respetar su intimidad, los datos que nos proporcione se

utilizaran sdlo con fines estadisticos, seran anonimos y confidenciales.
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¢Esta dispuesto/a a contestarnos?

Quisiera empezar por hacerle algunas preguntas sobre las personas a las que usted

cuida

{EXISTE ALGUNA PERSONA CON DISCAPACIDAD O LIMITACION QUE REQUIERA SUS CUIDADOS?

SIO (SE CONTINUA CON LA ENCUESTA) NOO (SE LE DA LAS GRACIAS Y NOS DESPEDIMOS)

MARCAR CON UNA CRUZ (X) DONDE PROCEDA O RELLENAR BREVEMENTE EL ESPACIO INDICADO:

I° BLOQUE. PERSONA/S CUIDADA/S

QUISIERA EMPEZAR POR HACERLE ALGUNAS PREGUNTAS SOBRE LA PERSONA QUEVD. CUIDA

1. ¢ACUANTAS PERSONAS CUIDA O HA CUIDADO VD. EN LOS ULTIMOS 4 ANOS?

(RELLENARA7 B, CSEGUN TANTAS PERSONAS CUIDE LA PERSONA ENTREVISTADA)

PERSONA A. PRIMERA B. SEGUNDA C. TERCERA
CUIDADA
2.¢ES HOMBRE O 2.1.A HOMBRE ---- 2.1.B HOMBRE ----- o | 2.1.C HOMBRE ----- |
MUJER? o2.2.A MUJER 2.2.BMUJER ----- 2.2.C MUJER -
(sexo) | === o o ----0
3.LCUANTOS ANOS | 3.A ANOS 3B ANOS 3.C ANOS
TIENE?
(EDAD)
4 .EN RELACION 4.1A HIJO/A ------- 4.1B HIJO/A ------- 4.1CHIIO/A ------- |
CON LA
© . . 4.2CC PAREJA ------ o
PERSONA
° 4.2A PAREJA ------ o 4.2B PAREJA ------ o
4.3C YERNO/NUERA O
QUE CUIDA
4.3A YERNO/NUERA 4.3B YERNO/NUERA
\V/D. ES SU: 3 O/NUERA 0 3 O/NUERA O | 4 A¢ NIETO/A ~--nnn-

4.4A NIETO/A -------

O
4.5A HERMANO/A -- O

4.6.A. OTRO

4.4B NIETO/A -------

O
4.5B HERMANO/A -- O

4.6B OTRO

O
4.5C HERMANO/A -- O

4.6C OTRO

PARENTESCO --
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PARENTESCO -- PARENTESCO -- ---- 0 (CUAL?

---- 0 ¢CUAL? ---- O éCUAL?

2° BLOQUE. PERSONA ENTREVISTADA

AHORA LE PREGUNTAREMOS SOBRE VD.
5.SEXO: 5.1. HOMBRE -~~~ O 5.2. MUJER -~~~ O(ESTA SOLO SE APUNTA, NO SE PREGUNTA)
6. {CUANTOS ANOS TIENE VD.2 ANOS (EDAD DEL ENTREVISTADO/A)

7. ¢{CUAL ES SU ESTADO CIVIL?

7.1.SOLTERO [ A~ ]
7.2.CASADO /A oo o
7.3. CONVIVIENDQ EN PAREJA ~-----rrrrmmrmeamee O
7.4. DIVORCIADO/ A ~--rromromomrocmocacacaeeeoe m
7.5 VIUDO [ A ~orrorerrrorccoccocmccvococe e o
7.0.NC -rrrrrrrorrorooroaooccoaaooaaa oo caacaeaecaeaee O

8. ¢Qué n® de personas residen actualmente en el hogar contando a vd?

9. {DE QUE EDADES SON LAS PERSONAS QUE CONVIVEN CON VD.?(RELLENA LA ENTREVISTADORA)
9.1. MENORES DE 7 ANOS (O.' NINGUNO 99.NO CONTESTA)
9.2.ENTRE7Y14 ANOS __ 9.3.ENTRE15Y45ANOS
9.4. ENTRE46Y 64 ANOS __ 9.5.650 MAS ANOS __

10. ¢QUE ESTUDIOS TIENE VD.?  (NIVEL DE ESTUDIOS)

10.1. NO SABE LEER NI ESCRIBIR ~~--rnnrrmmmomom oo oo O
10.2. NO HA IDO A LA ESCUELA, PERO SABE LEER Y ESCRIBIR ~-------rrermmmeme O
10.3. PRIMARIOS SIN FINALIZAR ~----nrnomrmom oo s oo O
10.4. PRIMARIOS COMPLETOS (GRADUADO ESCOLAR ) ~-----nrnremmmomooacaeaen m
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10.5. FORMACION PROFESIONAL -~ -nmmmomomo oo O
10.6. BACHILLERATO -~ mmmm oo oo O
10.7. UNIVERSITARIOS MEDIOS (DIPLOMADO/A, ING. TECNICQ) ~--------rerememm O
10.8. UNIVERST. SUPERIORES (LICENCIADO/A, INGENIERO/A SUP, DOCTOR/A )O
10.9. OTROS ESTUDIOS NO REGLADQS -~~~ nrormomoro o oo O
10. 10. NC wrrrrrmemmmmnraiammmnmiiii ittt O
11. ¢EN QUE SITUACION LABORAL / DE TRABAJO SE ENCUENTRA VD.? (RELLENA LA ENTREVISTADORA)
111 TRABAJA ~reromomcoroo oo O(PASAAL2)
11.2. JUBILADA-O/PENSIONISTA (ANTES HA TRABAJADO REMUNERADO)- O(PASA A 12)

11.3. JUBILADA-O/PENSIONISTA (ANTES TRABAJO NO REMUNERADO, AMA CASA) 0O(PASA 16)

11.4. DESEMPLEADO-A Y BUSCA SU PRIMER EMPLEQ ~----------rrrereen O(PASA A 16)

11.5. DESEMPLEADO-A, HA TRABAJADO ANTES ~-----rrrrerommrmroaeeaae O(PASAA12)

11.6. ESTUDIANTE ~--rrrmmrooosoo oo e O(PASAALG)
11.7. AMA DE CASA ~--onmommommos oo oo oo oo O(PASA A16)
11.8. OTRAS SITUACIONES ~--rrrmommmocomcm oo O(PASAA12)
11O, INC rrmmmmmmo oo O(PASAALG)

12. ¢ CUAL ES O ERA SU ULTIMA OCUPACION U OFICIO? (ENTREVISTADORA: PRECISAR LO MAS POSIBLE)

13. ¢CUAL ES LA DEDICACION DE ESTE TRABAJO (REMUNERADO) NO RELACIONADO CON LOS CUIDADOS

FAMILIARES?

13.1. 20 HORAS --- 0 13.2. ENTRE 20 Y 35 HORAS (MEDIA JORNADA) --- O
13.3. 35 HORAS Y MAS (JORNADA COMPLETA) --- 013.4. Trabajo temporal-—- O
13.5.NS/NC ---o
14. SE HA VISTO OBLIGADA/O A MODIFICAR SU SITUACION LABORAL POR EL CUIDADO:
14.1. NO O(pasaAl6) 14.2. ST O(rasAaAl5) 14.3. NS/NC o(PAsAAL5)

15. EN CASO AFIRMATIVO, CUAL HA SIDO LA MODIFICACION: (MARQUE LAS OPCIONES NECESARIAS)
352

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



15.1. NO INCORPORACION AL MERCADO LABORAL ------rreeeemmmev O

15.2. REDUCCION DE LA JORNADA ~--rrmmrmrmrcrmoe oo oo 0
15.3. MODIFICACION DE LA JORNADA ~-----rnrnmrmmmcreraeeomee 0
15.4. CAMBIO DE PUESTOQ ~--roeemsomsoo oo O
15.5. ABANDONO DEL PUESTO TEMPORAL -~ -rrrrrrreemeeee o
15.6. ABANDONO DEL PUESTO DEFINITIVO ~---rrrrrrrrrarraeas 0
15.7. DESPIDO DEL PUESTO ~+--rrrrmmororrororrocococoee e 0
15.8 NO SABE/NO CONTESTA-+-rrereroorooooococcooeeecee e 0

3°BLOQUE. ORGANIZACION DE LOS CUIDADOS

16. i CUANTO TIEMPO LLEVA CUIDANDO A ESTA PERSONA (CUIDADA)? _ ANOS

17. EN EL ULTIMO ANO ¢CONVIVE O HA CONVIVIDO EN EL MISMO DOMICILIO CON LA PERSONA QUE VD. CUIDA?
17.1. NO -~~~ 017.2. Sl------ ol7.3. NS/NC--- o

18. ¢SE ALTERNA O HA ALTERNADO EN EL ULTIMO ANO LOS CUIDADOS CON OTRA PERSONA? (POR EJEMPLO QUE

CADA CIERTO TIEMPO LA PERSONA CUIDADA ESTA CON UN FAMILIAR DISTINTO)
18.1. NO - 0O(PASA A20)18.2. ST -—- O(PASA A 19) 18.3 NS/NC --- 0(PASA A 20)
19. ¢{CON QUE PERIODICIDAD SE ENCARGA VD. ACTUALMENTE DEL CUIDADO?
191  HORASALDIA 19.2  DIASALMES 19.3 MESES AL ANO

20. ¢{CUAL ES SU DEDICACION EN HORAS AL CUIDADO DE SU FAMILIAR? (INDIQUE EL N° DE HORAS AL DIA QUE

DEDICA AL CUIDADO)
20.1__ HORAS AL DIA (ENTRE SEMANA) 20.2 __ HORAS AL DIA (FINES DE SEMANA)

21. ¢QUIEN TOMA LAS DECISIONES SOBRE LOS CUIDADOS DE LA SALUD DELA PERSONA DEPENDIENTE

ACTUALMENTE?
21.1.CUIDADORA -021.2. COMPARTIDA CON OTROS MIEMBROS DE LA FAMILIA -- 021.3. OTROS ------- ]
22. {RECIBE O HA RECIBIDO AYUDA DE ALGUNA PERSONA PARA EL CUIDADO EN EL ULTIMO ANO?
22.1. NO --- O(PASA A 26)21.2. ST - O(PASA A 23) 22.3 NS/NC -~ 0(PASA A 26)

23. ¢{DE QUIEN RECIBE ESTA AYUDA?
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23.1. FAMILIAR --- 023.2. PERSONA SIN PARENTESCO --- 023.3. OTROS - O
24. LA PERSONA QUE LE AYUDA {ES HOMBRE O MUJER? (SEXO)

24.1. HOMBRE --- 024.2. MUJER --- O
25. ¢{PAGA POR ESTA AYUDA?

25.1. NO ---1025.2. St ---1025.3. NS/NC --- o
4°BLOQUE. PRESTACIONES PARA EL CUIDADO A 1A DEPENDENCIA
26. ¢HA SOLICITADO LA LEY DELA DEPENDENCIA?

26.1. NO --- O(PASA A 31)26.2. ST -~ O(PAsA A 27) 26.3. NS/NC --- O(PAsA A3])
27.¢QUE TIPO DE PRESTACION ELIGIO / SOLICITO LA PRIMERA VEZ QUE LA SOLICITO?
27.1.PRESTACION ECONOMICA - O(PASA A 28) 27.2.SERVICIO AYUDA A DOMICILIO O(PASA 29)

27.3. UNIDAD DE ESTANCIA DIURNA - O(PASA A 29) 27.4. RESIDENCIA - O(PASA A29)
28. ¢A QUE DESTINO LA PRESTACION ECONOMICA?

28.1. COMO PAGA PARA VD. --- 028.2. PARA PAGAR A ALGUN FAMILIAR QUE NO VIVE EN SU CASA --- 028.3. PARA

CONTRATAR A ALGUIEN EXTERNO --- 028.4. OTROS --- O
29. ¢{HA SOLICITADO ALGUN CAMBIO DE PRESTACION EN ALGUNA OCASION?
29.1. NO --- O(PASA A31)28.2. ST --- O(PASA A 30) 28.3 NS/NC --- O(PAsA A3I)
30. ¢{A QUE TIPO DE PRESTACION FUE LA ULTIMA QUE CAMBIO?
30.1. PRESTACION ECONOMICA --- 030.2. SERVICIO DE AYUDA A DOMICILIO - O
30.3. UNIDAD DE ESTANCIA DIURNA --- 030.4. RESIDENCIA --- 030.5. OTRAS -~
31.- ¢{QUE PRESTACIONES DE APOYO AL CUIDADO TIENE? (PUEDE MARCAR VARIAS)
31.1. PRESTACION ECONOMICA --- O 31.2. TELEASISTENCIA |
31.3. AYUDA A DOMICILIO --- O 31.4. CENTRO DE DiA/ NOCHE --- O
31.5. ESTANCIAS TEMPORALES DE RESPIRO FAMILIAR --- O
31.6. AYUDAS TECNICAS: - 0 31.7. ASISTENCIA A TALLERES DE CUIDADORAS: --- O

31.8. GRUPOS DE AUTOAYUDA / ASOCIACIONES /ONGS ~------ m
5° BLOQUE. REPERCUSIONES DEL CUIDADO EN LA SALUD(Cuestionario SF-12)

Ahora le vamos a preguntar sobre su salud.

354

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus respuestas permitiran saber
como se encuentra usted y hasta qué punto es capaz de hacer sus actividades habituales. Si no esta

seguro/a de como responder a una pregunta, por favor, conteste lo que le parezca mas cierto.
32. En general, usted diria que su salud es:
32.1. Excelente --- 032.2. Muy buena --- 032.3. Buena - O

32.4. Regular --- 032.5. Mala --- O

Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un dia normal. Su salud

actual, ¢le limita para hacer esas actividades o cosas? Si es asi, icuanto?

33. Esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de 1

hora
33.1.Si me limita --- 033.2. Si, me limita un poco --- 033.3. No, no me limita nada -- o
34.Subir varios pisos por la escalera

34.1.Si me limita --- 034.2.51, me limita un poco --- 034.3. No, no me limita nada --- o

Durante las 4 tltimas semanas, ¢ha tenido alguno de los siguientes problemas en su trabajo o en sus

actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

35. {Hizo menos de lo que hubiera querido hacer?

351.NO---035.2.S1 --- O

36. ¢Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en sus actividades cotidianas?
36.1. NO --- 036.2. ST --- O

Durante las 4 tltimas semanas, ¢ha tenido alguno de los siguientes problemas en su trabajo o en sus

actividades cotidianas, a causa de algiin problema emocional (como estar triste, deprimido, o

nervioso)?
37. ¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por algan problema emocional?
371.NO--037.2.81 O

38. ¢No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan cuidadosamente como de costumbre, por algin

problema emocional?
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381.NO---o 382.S1 -0

39. Durante las 4 altimas semanas, ¢thasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo habitual (incluido el

trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?
39.1. Nada --- 039.2. Un poco --- 039.3. Regular - O
39.4. Bastante ---039.5. Mucho - o

Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y como le han ido las cosas durante las 4 tltimas
semanas. En cada pregunta responda lo que se parezca mas a como se ha sentido usted. Durante las 4

ultimas semanasécuanto tiempo?.

40. ¢Se sintio6 calmado/a y tranquilo/a?
40.1. Siempre --- 040.2. Casi siempre --- 040.3. Muchas veces --- O
40.4. Algunas veces --- 040.5. Solo alguna vez --- 040.6. Nunca --- 0
41. ¢{Tuvo mucha energia?
41.1. Siempre --- 041.2. Casi siempre --- 041.3. Muchas veces --- 0
41.4. Algunas veces --- 04L.5. Solo alguna vez --- 041.6. Nunca --- O
42. ¢Se sintio desanimado/a y triste?
42.1. Siempre --- 042.2. Casi siempre --- 042.3. Muchas veces --- 0
42.4. Algunas veces --- 042.5. Solo alguna vez --- 042.6. Nunca --- 0

43. Durante las 4 altimas semanas, ¢(con qué frecuencia la salud fisica o los problemas emocionales le han

dificultado sus actividades sociales (como visitar a los amigos o familiares)?
43.1. Siempre --- 043.2. Casi siempre --- 043.3. Algunas veces --- O

43.4. Solo alguna vez --- 043.5. Nunca --- O
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44.- VOY A LEER UNA LISTA DE COSAS QUE HAN SIDO PROBLEMATICAS PARA OTRAS PERSONAS AL ATENDER A

PERSONAS DEPENDIENTES. { PUEDE DECIRME ST ALGUNA DE ELLAS SE PUEDE APLICAR A SU CASO?

¢ TIENE TRASTORNOS DEL SUENO Sio NoO
¢ ES UNINCONVENIENTE PARA SU VIDA Sio No
¢ REPRESENTA UN ESFUERZO FiSICO Sio No
¢ SUPONE UNA RESTRICCION Sio NoO
¢ HA HABIDO MODIFICACIONES EN LA FAMILIA Sio NoO
¢ HA HABIDO CAMBIOS EN LOS PLANES PERSONALES Sio NoO
¢ HA HABIDO OTRAS EXIGENCIAS DE SU TIEMPO Sio NoO
¢ HA HABIDO CAMBIOS EMOCIONALES Sio No
¢ ALGUNOS COMPORTAMIENTOS SON MOLESTOS Sio NoO
¢ ES MOLESTO DARSE CUENTA DE QUE EL PACIENTE HA CAMBIADO TANTO

COMPARADO CON ANTES S1o NoO
* HA HABIDO MODIFICACIONES EN EL TRABAJO Sio NoO
*ES UNA CARGA ECONOMICA Sio NO
* NOS HA DESBORDADO TOTALMENTE Sio NoO

INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR/A (IEC):  RESULTADO (ANOTA ENCUESTADORA)

45. ORGANIZACION DE LOS CUIDADOS (A VALORAR POR ENTREVISTADORA SEGUN TABLA SIGUIENTE)

EXCLUSIVA --- 0 PARCIAL --- O INDEPENDIENTE --- O

Ooo0ooo0ooooad

O

* EXCLUSIVA:LA CUIDADORA VIVE EN LA CASA LAS 24 HORAS, NO TRABAJA FUERA DE CASA, INDEPENDIENTE DE LA AYUDA QUE RECIBA.

* PARCIAL: LA CUIDADORA VIVE EN LA CASA LAS 24 HORAS, TRABAJA FUERA DE CASA, TIENE AYUDA PARA PRESTAR CUIDADOS

(REMUNERADA O NO)

*INDEPENDIENTE:DOMICILIOS SEPARADOS. GESTION EXTERNA DE CUIDADOS
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32 BLOQUE. ORGANIZACION DE LOS CUIDADOS (2t PERSONA CUIDADA, SI LA HAY)

16. ¢{ CUANTO TIEMPO LLEVA CUIDANDO A ESTA PERSONA (CUIDADA)? _ ANOS

17. EN EL ULTIMO ANO ¢ CONVIVE O HA CONVIVIDO EN EL MISMO DOMICILIO CON LA PERSONA QUE VD. CUIDA?
171. NO -~ 017.2. Sl--- o17.3. NS/NC--- o

18. ¢SE ALTERNA O HA ALTERNADO EN EL ULTIMO ANO LOS CUIDADOS CON OTRA PERSONA? (POR EJEMPLO QUE CADA CIERTO

TIEMPO LA PERSONA CUIDADA ESTA CON UN FAMILIAR DISTINTO)
18.1. NO -~ O(PAsA 420)18.2. ST --- O(PAsAA19) 18.3 NS/NC --- O(Pasa A20)
19. ¢{CON QUE PERIODICIDAD SE ENCARGA VD. ACTUALMENTE DEL CUIDADO?
191  HORASALDIA 19.2  DIASALMES 19.3 MESES AL ANO

20. ¢CUAL ES SU DEDICACION EN HORAS AL CUIDADO DE SU FAMILIAR? (INDIQUE EL N° DE HORAS AL DIA QUE DEDICA AL

CUIDADO)
20.1 __ HORAS AL DIA (ENTRE SEMANA) 20.2 _ HORAS AL DIA (FINES DE SEMANA)
21. ¢QUIEN TOMA LAS DECISIONES SOBRE LOS CUIDADOS DE LA SALUD DELA PERSONA DEPENDIENTE ACTUALMENTE?
21.1.CUIDADORA -021.2. COMPARTIDA CON OTROS MIEMBROS DE LA FAMILIA -- 021.3. OTROS ------- |
22. {RECIBE O HA RECIBIDO AYUDA DE ALGUNA PERSONA PARA EL CUIDADO EN EL ULTIMO ANO?
22.1. NO--- O(PAsA A26)21.2. ST --- O(PAsA 4 23) 22.3 NS/NC --- O(PAsA A26)
23. ¢{DE QUIEN RECIBE ESTA AYUDA?
23.1. FAMILIAR --- 023.2. PERSONA SIN PARENTESCO --- 023.3. OTROS --- 0O
24. LA PERSONA QUE LE AYUDA ¢ES HOMBRE O MUJER? (SEXO)
24.1. HOMBRE --- 024.2. MUJER --- O
25. {PAGA POR ESTA AYUDA?

251.NO ---125.2. ST ---10253. NS/NC --- 0
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4°BLOQUE. PRESTACIONES PARA EL CUIDADO A LA DEPENDENCIA
26. (HA SOLICITADO LA LEY DELA DEPENDENCIA?

26.1. NO - O(PAsAA31)26.2. ST --- O(PAsAA27) 26.3. NS/NC - O(PAsAA3l)
27. ¢QUE TIPO DE PRESTACION ELIGIO / SOLICITO LA PRIMERA VEZ QUE LA SOLICITO?
27.1.PRESTACION ECONOMICA - O(PAsSA A 28) 27.2.SERVICIO AYUDA A DOMICILIO O(PAsA29)

27.3. UNIDAD DE ESTANCIA DIURNA - O(PAsA 429) 27.4. RESIDENCIA - O(PASAA29)
28. ¢A QUE DESTINO LA PRESTACION ECONOMICA?

28.1. COMO PAGA PARA VD. --- 028.2. PARA PAGAR A ALGUN FAMILIAR QUE NO VIVE EN SU CASA --- 028.3. PARA CONTRATAR A

ALGUIEN EXTERNO --- 028.4. OTROS --- O
29. {HA SOLICITADO ALGUN CAMBIO DE PRESTACION EN ALGUNA OCASION?
29.1.NO --- O(PAsAA31)28.2. ST --- O(PAsa 430) 28.3 NS/NC - O(rasaA3l)
30. ¢A QUE TIPO DE PRESTACION FUE LA ULTIMA QUE CAMBIO?
30.1. PRESTACION ECONOMICA --- 030.2. SERVICIO DE AYUDA A DOMICILIO -- O
30.3. UNIDAD DE ESTANCIA DIURNA --- 030.4. RESIDENCIA --- 030.5. OTRAS ---
31.- {QUE PRESTACIONES DE APOYO AL CUIDADO TIENE? (PUEDE MARCAR VARIAS)
31.1. PRESTACION ECONOMICA --- 0 31.2. TELEASISTENCIA -0
31.3. AYUDA A DOMICILIO --- O 31.4. CENTRO DE DIA/ NOCHE --- O
31.5. ESTANCIAS TEMPORALES DE RESPIRO FAMILIAR --- O

31.6. AYUDAS TECNICAS: --- O 31.7. ASISTENCIA A TALLERES DE CUIDADORAS: -~ O
31.8. GRUPOS DE AUTOAYUDA / ASOCIACIONES /ONGS -~~~ o
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32 BLOQUE. ORGANIZACION DE LOS CUIDADOS (3¢ PERSONA CUIDADA, SI LA HAY)

16. ¢{ CUANTO TIEMPO LLEVA CUIDANDO A ESTA PERSONA (CUIDADA)? _ ANOS

17. EN EL ULTIMO ANO ¢ CONVIVE O HA CONVIVIDO EN EL MISMO DOMICILIO CON LA PERSONA QUE VD. CUIDA?
171. NO -~ 017.2. Sl--- o17.3. NS/NC--- o

18. ¢SE ALTERNA O HA ALTERNADO EN EL ULTIMO ANO LOS CUIDADOS CON OTRA PERSONA? (POR EJEMPLO QUE CADA CIERTO

TIEMPO LA PERSONA CUIDADA ESTA CON UN FAMILIAR DISTINTO)
18.1. NO -~ O(PAsA 420)18.2. ST --- O(PAsAA19) 18.3 NS/NC --- O(Pasa A20)
19. ¢{CON QUE PERIODICIDAD SE ENCARGA VD. ACTUALMENTE DEL CUIDADO?
191  HORASALDIA 19.2  DIASALMES 19.3 MESES AL ANO

20. ¢CUAL ES SU DEDICACION EN HORAS AL CUIDADO DE SU FAMILIAR? (INDIQUE EL N° DE HORAS AL DIA QUE DEDICA AL

CUIDADO)
20.1 __ HORAS AL DIA (ENTRE SEMANA) 20.2 _ HORAS AL DIA (FINES DE SEMANA)
21. ¢QUIEN TOMA LAS DECISIONES SOBRE LOS CUIDADOS DE LA SALUD DELA PERSONA DEPENDIENTE ACTUALMENTE?
21.1. CUIDADORA -021.2. COMPARTIDA CON OTROS MIEMBROS DE LA FAMILIA -- 021.3. OTROS ------- |
22. {RECIBE O HA RECIBIDO AYUDA DE ALGUNA PERSONA PARA EL CUIDADO EN EL ULTIMO ANO?
22.1. NO--- O(PAsA A26)21.2. ST --- O(PAsA 4 23) 22.3 NS/NC --- O(PAsA A26)
23. ¢(DE QUIEN RECIBE ESTA AYUDA?
23.1. FAMILIAR --- 023.2. PERSONA SIN PARENTESCO --- 023.3. OTROS --- 0O
24. LA PERSONA QUE LE AYUDA ¢ES HOMBRE O MUJER? (SEXO)
24.1. HOMBRE --- 024.2. MUJER --- O
25. {PAGA POR ESTA AYUDA?

251.NO ---125.2. ST ---10253. NS/NC --- 0

4°BLOQUE. PRESTACIONES PARA EL. CUIDADO A LA DEPENDENCIA
26. ¢HA SOLICITADO LA LEY DELA DEPENDENCIA?
26.1. NO --- O(PAsA A31)26.2. ST --- O(PAsA 427) 26.3. NS/NC --- O(pasaA3l)

27. ¢{QUE TIPO DE PRESTACION ELIGIO / SOLICITO LA PRIMERA VEZ QUE LA SOLICITO?
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27.1.PRESTACION ECONOMICA - O(PASA 4 28) 27.2.SERVICIO AYUDA A DOMICILIO O(PAsA29)
27.3. UNIDAD DE ESTANCIA DIURNA - O(PAsA A29) 27.4. RESIDENCIA - O(PASA A29)
28. ¢A QUE DESTINO LA PRESTACION ECONOMICA?

28.1. COMO PAGA PARA VD. --- 028.2. PARA PAGAR A ALGUN FAMILIAR QUE NO VIVE EN SU CASA --- 028.3. PARA CONTRATAR A

ALGUIEN EXTERNO --- 028.4. OTROS --- O
29. ¢HA SOLICITADO ALGUN CAMBIO DE PRESTACION EN ALGUNA OCASION?
29.1. NO --- O(PAsAA31)28.2. ST -~ O(Pasa A30) 28.3 NS/NC --- O(pAsa 431)
30. ¢A QUE TIPO DE PRESTACION FUE LA ULTIMA QUE CAMBIO?
30.1. PRESTACION ECONOMICA --- 030.2. SERVICIO DE AYUDA A DOMICILIO -- O
30.3. UNIDAD DE ESTANCIA DIURNA --- 030.4. RESIDENCIA --- 030.5. OTRAS ---
31.- {QUE PRESTACIONES DE APOYO AL CUIDADO TIENE? (PUEDE MARCAR VARIAS)
31.1. PRESTACION ECONOMICA --- O 31.2. TELEASISTENCIA -0
31.3. AYUDA A DOMICILIO --- O 31.4. CENTRO DE DIA/ NOCHE --- O
31.5. ESTANCIAS TEMPORALES DE RESPIRO FAMILIAR --- O

31.6. AYUDAS TECNICAS: --- O 31.7. ASISTENCIA A TALLERES DE CUIDADORAS: --- O
31.8. GRUPOS DE AUTOAYUDA / ASOCIACIONES /ONGS -~~~ O
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ANEXO 5

GUION DE ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

A LAS PERSONAS CUIDADORAS FAMILIARES

INFORMACION Y DATOS BASICOS

0]

0]

Nombre / edad / sexo

Relacion con la persona dependiente necesitada de cuidados
Nivel académico y profesional

Nivel socio economico

Proyecto de vida

SOBRE LA SITUACION DEL CUIDADO

o

o

© O o o

Caracteristicas de la persona cuidada. Nivel de dependencia. Vinculo
con la persona cuidada

Relacion con la persona cuidada, si tiene problemas o ha cambiado
la situacion ultimamente

¢Que la impulsa a cuidar?, ¢cuanto tiempo lleva? ¢Es decision propia?
¢Qué apoyos tiene, si son formales, familiares, amigos... a quien

pide ayuda, a hombres a mujeres?

¢Como le afecta el cuidado a su salud fisica?

¢Como le afecta el cuidado a su salud emocional?

¢Como le afecta el cuidado a su trabajo?

¢Qué sentimientos le genera el cuidar?
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¢{Cree que necesita mas apoyos, formacion?

¢Como le afecta economicamente el cuidado? ¢supone mucha carga?
¢{Cree que cuidan igual los hombres que las mujeres?

¢Solicito la Ley de Dependencia. Que eligio?

¢Cambio su vida después?

¢{Considera importante el ocio en su vida?

¢Qué actividades de ocio realiza?

¢A qué dedica su tiempo libre?

© O 0O 0O o o o o o

¢Se siente sobrecargada/o alguna vez? Que hace si se siente asi?
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ANEXO 6

GUION DE LOS GRUPOS DE DISCUSION

PROFESIONALES

Perfil:

Género, tiempo trabajado, tipo de Centro de Salud donde trabaja.

SOBRE CUESTIONES GENERALES
0 Se observan diferencias entre las personas cuidadoras hombres y mujeres?
0 Problemas de salud de los cuidadores/as ¢Como les afecta en su vida? ¢Y en su trabajo?

0 (Se plantean en la consulta problemas emocionales derivados del cuidar a un familiar?

{Qué emociones identifican?
0 ¢Se observan diferencias por género?

0 (Manifiestan cuando estan sobrecargadas/os?, que sintomas y expresiones se detectan en

consulta?
0 Factores protectores y de riesgo para la salud de las personas cuidadoras familiares.
0 Necesidad de formacion / experiencia. Acceso a los recursos.
0 ¢Solicitan informacion sobre talleres de cuidadoras familiares?
0 ¢Quién toma las decisiones sobre el cuidado? ¢Y si hay alguien sanitario en la familia?
0 (Qué ocurre con los cuidadores que viven lejos de la persona dependiente?
0 Valoracion sobre el plan de Apoyo a las Familias andaluzas.

0 Valoracion sobre la Ley de la Dependencia.

364

La Sobrecarga en los Cuidados: Percepciones y Manifestaciones de Sobrecarga en Personas Cuidadoras de Familiares Dependientes.

Un acercamiento a los Factores Predictores



ANEXO 7

GUION DE LOS GRUPOS DE DISCUSION

PERSONAS CUIDADORAS

PERSONAS CUIDADORAS FAMILIARES

Perfil: Género, edad, nivel socioecondmico, vinculo con la persona cuidada

- (Existen diferencias en el cuidar de hombres y mujeres?

- Motivaciones para el cuidado

- Apoyos formales e informales

- ¢{Como son sus relaciones familiares, sociales?

- Problemas de salud de los cuidadores/as ¢Como les afecta en su vida? ¢Y en su trabajo?
- (Como afectan los problemas de salud y emocionales a su vida cotidiana?

- Factores protectores y de riesgo para la salud de las personas cuidadoras familiares

informales
- (Como afecta economicamente el cuidado?
- ¢Seidentifica la sobrecarga?, qué se manifiesta, qué se expresa?
- ¢Necesidad de formacion / experiencia, las tiene ya?
- (Haasistido a talleres de personas cuidadoras?
- Acceso alos recursos
PERSONAS RECEPTORAS DE LOS CUIDADOS

- Perfil: Género, edad, nivel socioeconomico, problemas mas frecuentes, grado de

dependencia

- Beneficios del cuidado familiar
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- Relacion con la persona cuidadora

CUESTIONES GENERALES

- ({Quién toma las decisiones sobre el cuidado? ¢Y si hay alguien sanitario en la familia?
- Valoracion sobre la Ley de la Dependencia y sus recursos

- Valoracion sobre el plan de Apoyo a las Familias andaluzas y las medidas puestas en

marcha en los domicilios familiares de personas dependientes
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ANEXO 8

INFORME DEL COMITE DE ETICA E INVESTIGACION SANITARIA

D? Herminia Sanchez Monteseirin, Presidenta de la Comisién de Etica e Investigacion
Sanitaria del Distrito Sanitario de Atencion Primaria Sevilla.

CERTIFICA

Que este Comité, segin consla en el Acla de la reunidon celebrada el dia 15 de julio de
2009, ha examinado la Memoria del Proyecto de Investigacion titulado “Estrategias de
provision de cuidados familiares informales domiciliarios a personas
dependientes y repercusiones en la salud de las mujeres y hombres que cuidan™,
cuya investigadora principal es D® Rosa Casado Mejia.

HACIENDO CONSTAR

Que el estudio redne las normas éticas estandar de nuestra institucién para
investigacion en humanos, y que éstas se adaptan a los principios fundamentales
establecidos en la Declaracion de Helsinki y al RD 711/2002.

Los objetivos planteados son pertinentes y de interés y la metodologia propuesla es
adecuada. La dedicacion, experiencia y competencia del investigador principal, la
composicion del equipo investigador y los medios de que dispone son de garantia para
la culminacién del estudio.

Por todo ello, esta Comisién ha resuelto APROBAR Y AUTORIZAR la realizacion del
proyecto.

Lo gue firmo en Sevilla, a 29 de junio de 2010

Fdo. D® Herminia Sanchez Monteseirin

Avda. de Jerez, 5/n. (Antiguo Hospital Militar Vigil de Quifianes)
41012 sevilla
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