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2 GO CORRESPONSABILIDAD Y CUIDADOS: ; QUIEN
1A CUIDA A LAS CUIDADORAS?

Cuidar y cuidadoras, también y aun, se escriben
con A

De los problemas a los programas y propuestas
para un cuidado de mayores igualitario y adaptado

Cuidar, dar, velar, apoyar... se escriben con Ay, no
s6lo son verbos que riman, sino que van de la mano por
ser realidades y actividades que siguen desempenando
las mujeres mayoritariamente y dia tras dia, sin
descansos ni vacaciones ni remuneracién. Cuidadoras,
mujeres, amas de casa o contratadas, mayores, género
femenino, tampoco son so6lo conceptos fuertemente
vinculados, sino colectivos de personas y vivencias que
por su trabajo (las primeras) o por su dependencia (las y
los mayores) siguen siendo grupos ciudadanos aun
desfavorecidos, desconocidos, invisibles ante la sociedad
y el mercado laboral remunerado. Aln con la existencia
de programas de apoyo a las y los cuidadores, se siguen
manteniendo o van en aumento los principales problemas
de atender a las personas dependientes y la falta de
corresponsabilidad en los cuidados, tanto de menores,
como de personas con discapacidad o mayores.

Maria Silveria Agullé Tomas, M2 Victoria
Gomez Garcia, Alberto Veira Ramos, Alba
Gil Callado

Estas y otras conclusiones se confirman desde nuestro estudio sobre “Cuidadoras/es de
mayores: situacién ante la Ley de Dependencia y evaluaciéon de programas destinados a
cuidadores” [1]. En linea con la indagacién europea que se produce en el mismo campo, este
articulo refleja la persistencia de esta problematica, explora los programas destinados a
mitigarla, registra la actividad evaluadora sobre estos Ultimos y, a partir de esta base, avanza
nuevas demandas y propuestas del colectivo cuidador. El informe final abarcé multiples aspectos
(diferenciados en cuatro apartados: Problemas, Programas, Ley de Dependencia y Propuestas),
pero el presente escrito sélo ofrece un resumen de las principales consecuencias del cuidar y las
propuestas de mejora recopiladas.

El proyecto “CM: LEDYEVA” (2009 y 2013) se propuso conocer, en profundidad, la situacidn
actual de los colectivos cuidadores de mayores dependientes para comprender mejor todo lo
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concerniente a dichos colectivos y ofrecer un analisis y evaluacién de los programas y serdiE 6y
de apoyo a ellos destinados. Para conseguir este propdsito, siguié una estrategia metodoldgica
de triangulacion, es decir plural, mixta y abierta. Con esta aproximacién multimétodo, se
aplicaron técnicas cuantitativas, cualitativas, participativas y evaluativas [2]. Con ello se
pretendia un acercamiento tridimensional a una informacién integral e integrada, tanto desde la
perspectiva de los colectivos cuidadores como de los responsables de programas.

Precisamente, el titulo del monografico de esta revista fue una de las hipétesis confirmadas
desde nuestro estudio: la inexistencia de corresponsabilidad, persistencia del perfil de
cuidadora de mayores y agravamiento de la problematica del cuidado en la actualidad.
Ademas, el titulo de una resefa sobre nuestro proyecto y Ill Seminario [3], que realizamos con
motivo de la finalizacién del informe (21/X/2013), coincide con el de este monografico y, por
tanto, los objetivos se encuentran en un mismo foco. Se debe subrayar que las investigaciones
internacionales siguen confirmando que las mujeres son las cuidadoras principales de mayores y
dependientes. Sin embargo, la intensidad varia segun los paises y en algunos no es tan acusada
como en Espafa.

Espafia se caracteriza por la homogeneidad del sujeto cuidador de mayores con el siguiente
perfil: mujer (83%), en torno a los 55 afos (media 52), casada, con estudios primarios y sin
ocupacion remunerada. Aun asi, recientes investigaciones, desarrolladas en Europa, parecen
desmontar el estereotipo segun el cual europeas y nérdicas se implican menos en el cuidado de
mayores que las mujeres de otros paises. Informes recientes (por ejemplo, los WP5 National
Reports and European data, Triantafillou et al, 2010, 2011, 2013) muestran que la mayor parte
del cuidado es proporcionado por cuidadores informales. Asi sucede en Suecia, por ejemplo,
donde el 70% del cuidado a mayores de 75 que viven en su hogar lo realizan cuidadoras no
remuneradas, segun estas autoras. Mas especificamente, la informacion de EUROFAMCARE
(EUROFAMCARE, 2006, 2011, 2013) destaca cémo las y los cuidadores familiares en Europa
muestran caracteristicas similares a Espafia: principalmente mujeres (76%), su edad promedio
es 55 afnos, cuidan a personas con una edad media de 80 aflos, mas de la mitad (60%) son
hijas/hijos (48,9%) o nueras/yernos (11%), el 22,2% son esposas o0 parejas de la persona cuidada,
sélo en torno al 41% tiene un empleo remunerado, el promedio de tiempo semanal dedicado al
cuidado es 46 horas, y el promedio de tiempo dedicado al cuidado en el momento en que se
realizaron las entrevistas es 5 afos.

En cualquier caso, es preciso recalcar que las consecuencias de cuidar a una persona mayor
dependiente, cuando no se cuenta con ayuda ni programas de apoyo, son muy severas. Las y los
cuidadores empeoran con el paso del tiempo y viven y perciben su universo de manera muy
negativa. Los problemas que las cuidadoras exponen concuerdan con los del cuadro adjunto. No
todas soportan todos los problemas pero si experimentan muchos de ellos y los repiten de forma
reiterada cuando tienen ocasidn (véase cuadro 1 adjunto). Es destacable el impacto negativo
que tiene para la carrera profesional de las mujeres el hecho de que no haya corresponsabilidad
en el tema de los cuidados de dependientes y las tareas domésticas vinculadas.
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Cuadro 1. Consecuencias del cuidar de personas mayores en situacion de
dependencia. 2002, 2013

10. Las derivadas d
la  existencia d
barreras en el hogar
¥ falta de ayudg
iécnicas

rol del voluntariado (por no
cobrar por su trabajo)

normalmente  la  tarea es
“autoimpuesta’”
13. Estréds domésrico, sindrome de la cuidadora

impuesta o

EFECTOS | FISICAS, SALUD | SOCIO-ECONOMICAS PSICOLOGICAS Y PSICO-SOCIALES RELACIONALES,

SOCIALES Y
FAMILIARES

I. Cansancio y|l. Aumento de gasios| |. Sensacion de soledad, impotencia L. Conflicto inter e

Negativos esirés economia familiar e| 2. “Prisionera”, “criada”, falta de libertad, | ipirageneracional v de roles al

2. Aleraciones del | insuficiente gasto social “dependencia mutua” afectar el problema a toda la

suefio-vigilia 2. Inseguridad econdmica 3. Sensacidn de dominacién por parte de la| familia perc {en general) solo

3. Molestias vy | 3. Reduccion de jormada o | persona dependiente asumirlo la cuidadora

dalores pérdida emplao 4. Trritabilidad, susceptibilidad 2. Choque peneracional en

4. Migrafias vy | 4. Absentismo laboral 5. Ansiedad, tension, presitn hiébitos cotidianos

Mareos 3. Triple jornada 6. Pesimismo, desilusion 3. Disminucion vida social:

5. Alteraciones | 6. Disminuye eficacia, | 7. Incomprension, intolerancia ocio, relaciones, empleo y

intestinales eficiencia en ambos | 8. Identidad  confusa, baja  autoestima, | otras actividades

6. Tension, presion | “trabajos”, dificuliad en tareas | desvalorizacién personal y social, guiocopcepio | 4. Imagen negativa de la

muscular del cuidado negativo relacidn  cuidadora-cuidado

7. Mayor consumo | 7. Disminucion posibilidades | 9. Sentimientos contradictorios, culpabilidad Malos tratos mutuos

de firmacos ascenso en trabajo remunerado | 10. Represion de la expresion, silenciamiento de | 5. Falta de espacio fisico,

8. Mads consultas al | 8. Pérdida posicion social problemas y necesidad de ayuda mental y social

miédico 9. Conflictos por parte de| 11. Depresidn 6. Falta de formacion e

9. Peor percepcidy cuidadores remunerados- | 12, Sentimiento de obligatoriedad al asumir el | informacion sobre existencia

salud profesionales o no respecto al | cuidado; suele haber una sola cuidadora v | de ayudas y programas

7. Conflictos con  ofros
cuidadores, remunerados-
profesionales o no

8. Poca ayuda del emtorno

Positivos

I. Aportacion de la pension
del mayor
2. Aportacidn de otros bienes
{vivienda)

1. Refuerzo lazos afectives: carifio, amor

2, Sentimiento de utilidad ¥ aportacion social,
familiar

3. Satisfaccion personal, autoestima

4. Apradecimiento, gratitud desde mayores

5. Satisfaccidn por poder “pagar” denda paterna

L. Cooperacion
intergeneracional

2. Aportaciones afectivas del
mayor a los nietos y la familia
3. Aportacion hogar

4. Transmisidn de wvalores

positivos

Fuente: Agullé (2002: 170), replicado en Tobjo, Agulld, Gémez y Martin (2010: 77)

Del informe se desprenden preguntas esenciales como: ;Qué ocurriria si no existieran las
cuidadoras de mayores o dejaran de desarrollar su actividad? Con total seguridad la poblacién
mayor dependiente, con un crecimiento positivo e imparable a nivel mundial, se veria
desatendida y abandonada a su suerte ;Qué ocurriria si no existieran los programas de apoyo a
cuidadores/as? ;Y si se derogara la Ley de Dependencia? Sin la existencia de estos programas de
ayuda y sin la Ley 39/2006, la situacién de las y los cuidadores y de las y los mayores, y por
ende de gran parte de la sociedad, empeoraria sin lugar a dudas. De hecho, aun con la
existencia limitada de estos apoyos, la situacién problematica de cuidadores y personas mayores
persiste o incluso se esta agravando actualmente. Estas son algunas de las conclusiones a las
que se ha llegado desde este estudio evaluativo. Sin embargo, también se ha podido constatar
que los beneficios de estas ayudas son multiples.

Por tanto, otra idea relevante extraida de la investigacion en este terreno es la evaluacion
altamente positiva que hacen las propias personas cuidadoras de los programas de
apoyo, en contraposicidn a otros de sus juicios, en ocasiones muy criticos y negativos, sobre las
deficiencias de la Ley de Dependencia y la limitacion de los servicios para mayores, la
desatencidén y falta de informacién de algunos profesionales socio-sanitarios, y los precios
excesivos de algunos servicios (asistencia a domicilio, residencias, etc.). Entre los escasos
puntos débiles que las y los cuidadores observan respecto a los programas de apoyo destaca,
por encima de todo, su brevedad, porque el nUmero total de sesiones les parece insuficiente, y
también la escasa duracidén de cada una de las sesiones (segun los expertos encuestados, en
torno a 1-1,5 h.). En algun caso se sefala también la falta de flexibilidad horaria pero, en
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conjunto, la satisfaccion con los programas es muy alta. Alba Gil

En cuanto a las Propuestas, en positivo, “Las cuidadoras primero”. En el informe se da
especial relevancia a las opiniones de las y los cuidadores sobre las caracteristicas del apoyo del
que les gustaria disponer, como punto de referencia de potenciales propuestas. Se sitlan,
primero, con la intencién de que su voz aparezca de forma prioritaria y se tengan en cuenta sus
discursos aun silenciados. Nuestra intencién fue romper esa vieja inercia de «se habla sobre
ellas, pero no con ellas».

También se dedicé todo un apartado a la perspectiva de los expertos entrevistados en el
transcurso de la investigacion. Y todo ello desde un planteamiento que considera contrastar y
complementar ambas perspectivas: cuidadores y expertos. Cierran esta seccién algunas ideas
sobre el futuro, procedentes en su mayor parte de los discursos de los informantes clave
consultados. Frente a otros estudios e hipdtesis en la literatura al uso que dedican muy breves
apartados a las propuestas, rompemos esta inercia y les dedicamos un apartado mas amplio que
el correspondiente a problemas. Con ello, no se pretende prescribir ni simplificar sino abrir
posibilidades en una linea participativa que recoja lo que se estad aprendiendo, del pasado y del
presente, para mirar hacia adelante de una manera mas amplia y detallada, calmada, que ayude
a conocer las tendencias predominantes y a ver la necesidad de reinventar y reconstruir entre
todos y todas el futuro.

El cuadro adjunto (y el mapa del final) proporciona un resumen de las propuestas aunque en el
informe se han clasificado segun los siguientes agentes destinatarios:

1. Cuidadoras/es: “no tenga paciencia jpiérdala!” (pedir ayuda, sin duda) y posibilidad de elegir
“férmula” del cuidado. Reparto y corresponsabilidad (no “ayuda”) entre distintos miembros de
la familia y agentes sociales.

2. Responsables de programas y personal técnico que trabajan directamente con las y los

cuidadores.

Politicos y/o decisores.

Investigadores y evaluadores.

Empresas, empleadores y mercado.

Medios de comunicacion y/o educacion/socializacion.

SRR ol

Y demandas distintas segun distintos criterios: 1. Entre cuidadores/as profesionales y cuidadoras
familiares. 2. Intra familiares, entre los propios cuidadores no remunerados: diferentes
demandas segun la edad y el parentesco, por ejemplo. 3. Entre mayores: segun el nivel de
dependencia, enfermedad o preferencias. Se apuntan diferentes espacios, programas,
actividades... segun perfiles. Por ejemplo, en la tabla adjunta se observa que segun el perfil y
situacién, se plantean unas demandas y, en consecuencia, se vislumbran unas “vias” mas
favorables que otras
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Cuadro 2. Relacion entre algunos Problemas, Propuestas y Programas para

Cuidadoras/as

PROBLEMAS, NECESIDADES
DE LAS CUIDADORAS/ES

DEMANDAS, FPROPUESTAS

VIAS: FROGRAMAS, AYUDAS

FISICAS

- Tratamientos, mejora salud ¥ bienestar,
descanso

- Fisioterapia

- “Tarjeta del cuidador/a™ en atencidn médica

- Programas de vacaciones, ocio para el cuidador
- Talleres de relajacion

TRABAJO NO REMUNERADO
YO A TIEMPO PARCIAL,
PEMNSION BAJA...)

ECONOMICAS: AYTUDAS,
FPRESTACION, nuevas estrategias para
combinar cuidadoes-familia-trabajo

-Programas de informacidn y revalorizacion del
trabajo de cuidados

= Alta como cuidadora en Seguridad Social

= Apoyo ¢ informacion virtual,

DESINFORMACION

Formacion, informacidn, ayvuda en la
gestion v claves para las tareas del cuidado

= Programas de informacion v gestidn, lo 1°
- Programas de formacidn continua, tanto para
cuidadores no remunerades como profesionales

SOLEDAD, AISLAMIENTO,

SOCIALES, RELACIONALES

-Programas de apoyo psicosocial grupal (GAM.)

-Programas de apoyo psicosocial individual

- Programas de ocio

- Voluntariade
ESTRES, SOBRECARGA, | PSICO-SOCIALES, EMOCIONALES Programas de apoye psicosocial, cogoling o apoyo
SENTIMIENTOS emocicnal y relacional
CONTRADICTORIOS

FALTA DE TIEMPO TIEMFPO LIBRE, OCIO - Apoyo formal, por ejemplo, centros de Dia

- Programas de ocio para el cuidador

VIVIENDA: inaccesible para | Se prefiere cuidar y “envejecer en casa™ | Adaptacidon  viviendas, programas concretos
dependientes, vivienda necesitada de | mas apovoe para ello. Preservar “intimidad | vinculados.
reforma. a distancia™

La investigacidn ha puesto de relieve que los beneficios de estos apoyos, todavia muy
mejorables y de bajo coste, representan un importante avance en el dificil horizonte de las
cuidadoras. Hemos visto a través de sus discursos, con frecuencia ambivalentes en lo que
concierne a la peticién de ayuda para cuidar en su entorno inmediato, un juicio inequivocamente
positivo sobre los programas, comenzando por los de formacién e informacion que consideran un
primer paso imprescindible y, una vez que cubren esta primera demanda, los de apoyo
psicosocial, enormemente valorados, sobre todo en la versién grupal. El Ultimo paso, que muy
pocas cuidadoras han disfrutado, son los programas de ocio, un objetivo a cubrir una vez
transitado el itinerario indicado.

En el universo de la atencidn a mayores, la experiencia compartida y no Unicamente asumida por
las mujeres, la implicacion social del cuidar en términos de corresponsabilidad,
profesionalizacidn, reconocimiento, y conciliacién con el empleo remunerado, son demandas
largamente debatidas que aun reclaman medidas concretas y efectivas. La positiva evaluacién
de los programas proporciona valiosa informacién en este recorrido y, aunque estos no
constituyan la Unica solucién al problema del cuidado, nos muestran claves significativas sobre
el camino a sequir.

Los mapas conceptuales que facilita el programa Atlas.ti ayudan a ilustrar y sintetizar los analisis
basicos. El mapa adjunto es un compendio de lo fundamental sobre “Propuestas” que puede
ayudar a reflejar y visualizar con una mirada rapida la magnitud de los aspectos tratados de
manera cualitativa. Ademas, podemos calibrar el recuento de veces que las personas cuidadoras
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han mencionado determinado cddigo o grupo de palabras en los analisis desde este progkam®d

informatico. Una imagen (en muchas ocasiones) vale mas que mil palabras.
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Atlas.ti. Mapa 4.1, Propuestas para/desde lasfos cuidadorasfes. Grupos de
Discusién agregados, 2013,

NOTAS

[1] CM: LEDYEVA. Subvencionado por MICINN, actual MINECO (CS02009-10290, Plan Nacional
[+D+i, 2009-2013). http://cuidadoresdemayores.blogspot.com.es (acceso a informe final no
publicado). El proyecto fue considerado (2013) “Good Practice” por la Red a nivel europeo
“WeDO Partnership” (For Wellbeing and Dignity of Older People) que reagrupa a distintos
organismos y paises vinculados con estas tematicas.

http://www.wedo-partnership.eu/good-practice/caregivers-older-people-situation-dependency-act
-and-evaluation-programs-carers. También obtuvo (2012) el reconocimiento de “buena practica”
de la Fundacién Pilares, http://www.fundacionpilares.org/modeloyambiente/
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[2] Mas especificamente, se utilizaron técnicas cuantitativas/cualitativas (encuesta, grupébaddé
discusién y entrevistas), participativas y evaluativas (meta-evaluacién, evaluacion
cuantitativa/cuantitativa y participativa, virtual o etnografica de paginas web, de calidad,
principalmente) a diferentes muestras: de poblacion (n=435) y de programas consultados y/o
evaluados (n=939). Se realiz6 un cuestionario o ficha de seguimiento de 530 programas que
ofrecen informacién virtual y estan incluidos en paginas web de entidades, y una encuesta
electrdnica, personal y/o telefénica (439 cuestionarios-programas de los cuales se completaron
validos, con programa 338). El analisis cualitativo se basé en 13 entrevistas semi-estructuradas a
informantes clave-expertos, ademas de tres seminarios con expertos (2011, 2012, 2013) a los
que respectivamente asistieron 16, 19 y 33 participantes. También se realizaron siete grupos de
discusién con cuidadores de mayores (conformados en funcion de si habian seguido o no algun
programa) que sumaron un total de 65 participantes y se realizaron en distintos enclaves de la
geografia espafola (Andalucia, Castilla-La Mancha, Comunidad Valenciana, Galicia y Madrid)
para evaluar la calidad percibida de los programas, asi como las necesidades de los cuidadores y
nuevas demandas potenciales a las que hacer frente.

[3] MARCOS, C. L. (2014), “;Qué necesidades requieren los cuidadores de los mayores?”, en
Nosotros, los mayores. Grupo Tilo Comunicacion, n? 155, pag. 19, diciembre 2013- enero 2014.
http://www.nosotroslosmayores.com/hemeroteca.html
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