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El concepto de cuidado ha sido una expresién constante en todas las
sociedades. Este cuidado se ha asumido como algo normal y cercano
desarrollado por cuidadores informales. La familia es una de las pieza
clave. Sin embargo este cuidado lleva consigo unas consecuencias
psicologicas, fisicas, biolégicas y emocionales por el continuo cuidado
que con el tiempo repercuten en su propia salud y por consiguiente en
su calidad de vida.

En la presente investigacion se va a analizar los programas educativos
desarrollados en Cruz Roja para mejorar tanto la atencién a personas
dependientes, como para mejorar la calidad de vida de los cuidadores
informales a través de los programas educativos desarrollados en el
proyecto de “préstamo de productos de apoyo y cuidados al cuidador”.

Cuidados, calidad de vida, cuidadores informales, familia, programas
educativos.

Abstract:

Keywords:

The concept of care has been a constant expression in all societies. This
care has been taken as normal and close family informales.la developed
by caregivers is one of the key. But this care involves a psychological,
physical, biological and emotional for the continuous care that
eventually affects their own health and thus their quality of life.

In the present research is to analyze educational programs developed by
Red Cross to improve both care for dependents, and to improve the
quality of life of informal caregivers through educational programs
developed in the project of "Loan products carer support and care”.
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2. INTRODUCCION

El concepto de cuidado ha sido una manifestacion constante en todas las sociedades
a lo largo de la historia, los primeros hombres ya sentian la necesidad de cuidar a los
integrantes de su clan. Cuidar es una conducta natural que todos los seres humanos
desarrollan, ya que en el transcurso de nuestra vida es inevitable que ejerzamos este
rol ya sea cuidando a un menor, a una persona de avanzada edad o por sufrir una
enfermedad o por limitaciones de algin tipo. Todos somos dependientes y

necesitamos a los demas de una forma u otra para sobrevivir.

El periodo de cuidados comienza con el nacimiento de un individuo, bajando en
intensidad estos cuidados cuando se alcanza una cierta autonomia y el individuo
aprende a vivir por si mismo. Aunque los cuidados se mantienen durante todas las

fases de la vida, es cierto que vuelven a ser mas intensos de nuevo en la vejez.

La sociedad en general ha asumido el cuidado como algo normal y cercano, es por
esa razén que las actividades que van implicitas con este cuidado se han vuelto
invisibles. Todos somos conscientes de que es necesario realizarlas y que no
admiten excepciones, que es una obligacion adquirida, aunque con distintos grados

de ejecucién y de exigencia entre los diferentes sexos.

El tipo de cuidado al que nos estamos refiriendo es lo que se denomina cuidado
informal y es el que se ejerce sobre aquellas personas mas préximas a nuestro

entorno sin recibir ninguna prestacién econémica a cambio.

El perfil de los cuidadores informales puede ser muy variado, pero por lo general se
trata de familiares muy cercanos (esposas e hijas en su mayoria, en las que recae en
su mayor parte la tarea de cuidar), que asumen gran cantidad de tareas que con el
tiempo repercuten en su salud. Hasta no hace muchos afios la accién de cuidar
guedaba relegada exclusivamente al sexo femenino y a la intimidad del hogar, pero
con la incorporacion de la mujer al mercado laboral esta acciébn ha adquirido
dimensiones mas publicas, pasando a convertirse en un problema social y eje

fundamental de politicas sociales.

Otro aspecto importante a tener en cuenta, es que cuando se cuida a una persona de
forma prolongada puede generar costes en la calidad de vida del cuidador. Para
analizar la calidad de vida correctamente se debe tener en cuenta tanto los aspectos

objetivos como la percepcion subjetiva que tienen los cuidadores sobre su propia



situacion. El conjunto de estos dos factores indicara una vision integral de la
situacion centrandose en los factores fisicos, emocionales, familiares, relacionales u

de desarrollo personal.

Aunque no existe un consenso para definir la calidad de vida, en este estudio se
parte del concepto de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2003), que integra

ambas perspectivas, tanto la subjetiva como la objetiva.

Se puede decir que el concepto de cuidador informal y calidad de vida estan
asociados y por lo tanto se veran afectados en mayor o menor medida en relacion a
la interactuacion de los siguientes aspectos; la situacion y las caracteristicas de los
cuidadores, la situacion de dependencia del cuidado y las estrategias con la que
cuentas los cuidadores para prestar los cuidados, etc. Por este motivo, resulta
esencial el prestar apoyo a los cuidadores para afrontar la tarea de cuidar de la mejor
manera posible, aprendiendo técnicas Utiles para cuidar a otros y cuidar mejor su

calidad de vida.

Desde numerosas organizaciones tanto publicas como privadas se han desarrollado
distintas intervenciones con el animo de mejorar esta situaciébn a través de
programas socioeducativos, servicios de respiro, servicios de asistencia bésica y

complementaria a domicilio, grupos de ayuda, centros de dia, etc.

El objeto del presente trabajo pretende analizar el proyecto educativo de Cruz Roja
Espafiola (CRE) en Zaragoza para mejorar desde el &mbito de la salud la calidad de
vida de los cuidadores informales dentro del proyecto de “Préstamo de productos de
apoyo y cuidados al cuidador”, puesto en marcha en Zaragoza desde el afio 2001.

Este proyecto se enmarca dentro de las lineas estratégicas de CRE en el ambito de
la salud (CRE, 2007), dirigido a la poblacién en general y en especial a poblacion

con un componente especifico de vulnerabilidad.

El objetivo principal de este proyecto es el tratamiento y cuidado de las personas
enfermas o discapacitadas de forma temporal o crénica a través de la prestacién en
concepto de préstamo de material ortoprotésico (silla de ruedas, andadores, camas,
graas, etc.), y por otra se completaria dentro del mismo proyecto, mediante una serie
de acciones formativas dirigidas por técnicos de CRE en Zaragoza relacionadas con
el cuidado del cuidador, donde se ofrece a los usuarios del servicio conocimientos y

herramientas para el cuidado de las personas a su cargo.



Su finalidad es “buscar los medios necesarios para que la persona dependiente
mejore su grado de “independencia”, y a la vez procurar la mejora de la calidad de
vida de los cuidadores informales” (CRE, 2007: 15).

2.1. Objetivo de la investigacion

El objetivo general de la presente investigacién es analizar si desde el proyecto de
CRE en Zaragoza, se ha contribuido a mejorar la calidad de vida de los cuidadores
informales que han acudido a las acciones formativas que se imparten dentro del
proyecto de CRE en Zaragoza, “Préstamo de productos de apoyo y cuidados al
cuidador”, a través de la propuesta de Indicadores de medicion de calidad de vida de
Schalock y Verdugo (2003).

Como objetivos especificos del trabajo se analizara las diferentes dimensiones
planteadas por estos autores: dimension fisica, dimensiébn emocional, dimension
relacional, dimensién parental, dimension material asi como la autodeterminacion vy el
desarrollo personal desde las perspectivas objetiva y subjetiva que componen cada

una de las dimensiones sefaladas anteriormente.

A nivel académico este estudio se entronca con el nucleo general de las politicas
sociales referidas al ambito de la salud, asi como a nivel profesional, resulta un tema
interesante para investigar formulas que permitan avanzar en el desarrollo del
proyecto, en relacion al planteamiento de las charlas-taller para cuidadores
informales y poder mejorar la eficiencia del proyecto en los proximos afios dentro de

las lineas estratégicas marcadas por Cruz Roja Espafiola.

2.2. Estructura de la investigacion

La presente investigacion se divide en cinco capitulos; el primer capitulo plantea una
breve introduccion en la que se exponen los motivos por los que se ha llevado a cabo
esta investigacion y en la que se reflejan cudles son los objetivos que se quieren

alcanzar con la misma.

El segundo capitulo aborda cuél ha sido el método de investigacion del presente

trabajo. Para desarrollarlo se ha planteado una metodologia cualitativa basada en



entrevistas semi-estructuradas y material biografico, los cuales han permitido realizar

una investigacion con mayor rigor.

En el tercer capitulo se exponen los diferentes elementos que se han tenido en
cuenta para la elaboracion del marco tedrico en la presente investigacion; El Estado
del bienestar social en Espafia, quién cuida y su perfil, como es la tarea de cuidar y
como afecta en su salud y los determinantes en que se divide dando mayor
importancia a los indicadores de la calidad de vida donde se da una aproximacion al
concepto y se muestra la teoria elegida para basar la presente investigacion. Al final
del capitulo se dedica una parte a delimitar el objeto de estudio dentro Cruz Roja
Espafiola en Zaragoza, como surge dicha institucion y cuales son sus ambitos de
actuacion, siendo uno de ellos el campo de la salud y el cuidado de las personas

dependientes y los cuidadores informales.

El cuarto capitulo se ha dedicado al analisis de resultados, donde se describe la
presentacion de las caracteristicas de los cuidadores entrevistados en la

investigacion y el analisis de los indicadores de calidad de vida.

Y por ultimo un quinto capitulo donde se presentan las conclusiones a las que se

han llegado en esta investigacion.



3. METODOLOGIA

3.1. Diseio del estudio

El conjunto de técnicas que se ha utilizado en esta investigacion para analizar si ha
mejorado la calidad de vida de los cuidadores informales que han acudido a la
formacion educativa propuesta por el proyecto de Cruz Roja Zaragoza “Préstamo de
productos de apoyo y cuidados al cuidador” en el afio 2012, ha partido de un enfoque

cualitativo®.

Se han obtenidos datos que ofrecen informacion sobre el perfil sociodemografico de
los cuidadores informales, asi como de las interacciones que el cuidar produce en la

calidad de vida de los mismos.

Siguiendo una metodologia cualitativa (Corbetta, 2003), se realiz6 un estudio
descriptivo de corte transversal, recogiéndose datos que permiten disponer de una
vision global del conjunto de procesos a estudiar, (en este caso ser cuidador informal
y la calidad de vida del sujeto), para clarificar y profundizar en las vivencias que los
cuidadores informales ofrecieron a lo largo del estudio. Se pretende aportar una
vision amplia basada en los datos recogidos en las entrevistas con los cuidadores
informales en un contexto determinado, verificados con la literatura y documentacion

revisada para realzar el estudio.

La investigacion cualitativa se emplea en los estudios de caracter social, que
estudian los fendmenos que no pueden ser explicados a través de numeros y
graficas con una dificil fragmentacion en variables independientes, sino que se
analizan con el intento de abarcar una parte de la realidad dentro de un contexto
dado, en este caso el de los cuidadores informales. En la presente investigacion se
busca obtener una vision mas amplia de la realidad vinculada a la percepcion

particular de los entrevistados respecto a su calidad de vida.

El método cualitativo utilizado es de tipo descriptivo, en un proceso dinamico que se

mueve entre los “hechos”, considerandose la realidad de los individuos en relacion

1 . , . ;. .

Desde que la Sociologia se consolida dentro del mundo académico se produce un cambio en la
utilizacion de las técnicas de investigacion incluyendo el enfoque cualitativo ya que este da una visidn
mas cercana a la realidad de los sujetos.



con su mundo social. Es un proceso que se desarrolla dentro de una comunicacion

horizontal entre el investigador y el investigado.

La ventaja de la investigacion cualitativa es que obtiene informacion del individuo
encuestado, dando una vision global y polifacética del proceso que ha vivido y la
conducta que han desarrollado cada uno de los cuidadores informales para afrontar
las distintas situaciones. Los disefios cualitativos se caracterizan por ser flexibles y
por permitir el transito de ideas, asi como de situar al investigador en el mundo
subjetivo de los cuidadores informales explorando sus sentimientos y dando

explicacién a sus comportamientos.

La investigacion cualitativa es una linea adecuada para comprender y explorar la
realidad en la que se mueven los individuos, para diagnosticarla y disefiar vias que
mejoren estas situaciones, (Del Val y Gutiérrez, 2005). El investigador cualitativo
debe estar interesado en entender y describir el punto de vista del actor, cuanto
mejor sea su entendimiento mejor sera su descripcion, ya que la realidad vista de
forma subjetiva no es menos real que la realidad que puede ser medible vy

cuantificada.

Las personas que ejercen el cuidado de otros, se enfrentan a situaciones que les
generan altos niveles de estrés y que por lo tanto, van a necesitar desarrollar todas
sus habilidades para afrontar el cuidado. Dependerd de sus habilidades y
conocimientos el que los cuidadores informales logren afrontar la situacion de una
manera u otra y que esto repercuta en su calidad de vida de forma positiva o

negativa.

Es importante tener en cuenta que la calidad del cuidado dependera de las
herramientas y habilidades que tengan los cuidadores para desarrollarlo
satisfactoriamente. Si el cuidador tiene estas habilidades adquiridas encontrara una
mejor satisfaccion a la hora de realizar las tareas que van implicitas en el cuidado y

su calidad de vida no se vera resentida.

Esta investigacion ha partido del estudio de un area problematica, en la que se
entrelazan distintas cuestiones. En un principio no se ha establecido un disefio
previo, pero si ha partido de cuestiones que han orientado el estudio desde sus
comienzos (Medina, 2005), siendo prioritario la realidad que perciben los cuidadores

informales respecto a su calidad de vida.

El disefio previo de la investigacion queda reflejado de la siguiente manera:



Graficol. Disefio Investigacion
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Proyecto de Cruz Roja Zaragoza De sep. a dic. de 2012

Fuente: Elaboracion propia

Para realizar la siguiente investigacion se tomo como poblacion de estudio los
beneficiarios del proyecto de Cruz Roja en Zaragoza “Préstamo de productos de
apoyo y Cuidados al cuidador” en el afio 2012, que habian alquilado en el servicio
productos de ayudas técnicas, (grias y camas) para cuidados paliativos de sus
familiares siendo este de un total de 295 usuarios. A todos ellos, cuidadores
informales de forma puntual o prolongada, se les ofrecid el participar en las charlas-
taller que el proyecto realiza para informar y orientar a los cuidadores en la forma
mas aconsejable y practica a la hora de dar los cuidados. en el afio 2012 participaron

en estas charlas-taller un total de 93 usuarios, todos cuidadores informales.

Dentro de este grupo (93 usuarios), se realiz6 una seleccién de sujetos, ya que el
nudo de la presente investigacion reside en las experiencias de los participantes

como cuidadores informales y que percepcioén tienen de su calidad de vida.

El procedimiento de seleccién no ha sido aleatorio, sino que se escogié un perfil de
cuidador en concreto para analizar si la calidad de vida de los cuidadores informales
sufria alteraciones en las distintas dimensiones tanto a nivel objetivo como subjetivo.
El perfil escogido fue el de cuidadores informales en situacién de enfermedad crénica
con una experiencia en el cuidado de al menos 6 meses y que hubieran completado

todo el ciclo de charlas-taller programadas en el trimestre.




El presente estudio pretende describir y entender la percepcién de cada uno de los

cuidadores informales de forma individual, asi como la percepcion colectiva del
grupo.

El objetivo general de esta investigacién es analizar el proyecto educativo de Cruz
Roja Espafiola (CRE) en Zaragoza para mejorar desde el ambito de la salud la
calidad de vida de los cuidadores informales dentro del proyecto de “Préstamo de

productos de apoyo y cuidados al cuidador”.

Como objetivos especificos se plantea elaborar un perfil socio demografico del
cuidador informal que ha participado en las charlas-taller. Identificar las motivaciones
gue llevan a los cuidadores a adquirir este rol y a mantenerlo. Analizar y relacionar el
conjunto de dimensiones que forman la calidad de vida y como afectan a los

cuidadores informales.

3.2. Técnicas utilizadas para la investigacion

Las técnicas de investigacion que se utilizan para llevar a cabo la comprobacion del
problema que se ha planteado en la investigacién de este trabajo han sido las

siguientes, las cuales se detallan a continuacion.

3.2.1. Entrevista semi-estructurada

La entrevista semi-estructurada suele emplearse en un formato abierto no
estructurado pero guiado en la conversacion. Se caracteriza por ser flexible al
aportar informacién por parte de los entrevistados, ya que permite obtener un amplio
abanico de respuestas que van a enriquecer la investigacion. Las entrevistas
individualizadas permiten conocer a cada entrevistado y comprender el contexto
social en el que se mueven, los entrevistados se sienten deseosos de participar para

charlar sobre el tema que les afecta y que tiene presente en su vida cotidiana.

Para esta investigacion se opta por elegir a 10 usuarios que hayan concluido todo el
ciclo de charlas-taller, realizandoles una entrevista semi-estructurada de unos 90
minutos, para poder mantener un proceso de comunicacion directo, con el que se
pretende obtener una serie de informaciones basadas en las vivencias del

entrevistado durante las charlas-taller, asi como de sus experiencias a la hora de



poner en practica los conocimientos adquiridos en las mismas en su vida diaria y si
estos han favorecido en alguna forma a mejorar su calidad de vida, “El analisis del
discurso espontdneo y libre de entrevistas y/o discusiones de grupo resulta una
alternativa complementaria que, al devolver el uso de la palabra libre (...) al sujeto
entrevistado, permite contextualizar su preconsciente ideolégico e interpretar las

claves de su conformacién en el marco de los procesos sociales”. (Orti, 1986:55).

La entrevista semi-estructurada permite variar las preguntas conforme transcurra la
entrevista, pero se establecera un guién disefiado en el que se analizaran dos
bloques; en el primer bloque consistira en conocer aspectos relacionados con su vida
personal, su conocimiento sobre cuidados anterior al curso, relacion que les une al
usuario y si reciben apoyo externo de otros servicios. En un segundo bloque se
analizaran los diferentes items o dimensiones en los que Schalock y Verdugo (2003)
dividen la calidad de vida desde una perspectiva objetiva y subjetiva. También se
realizaran entrevistas para obtener datos relevantes del proyecto al director del
programa y a los técnicos del mismo y poder obtener una visién oficial del proyecto a

nivel institucional.

3.2.2. Analisis documental

Existe una nutrida bibliografia dentro de Cruz Roja Espafiola relacionados con temas
sobre salud y el cuidado a los cuidadores. Esos trabajos han servido para centrar la
presente investigacion asi como bibliografia externa de otros autores (Goma,
Subirats, Sastre, Schalock y Verdugo, 2003; Aramburu, lzquierdo, Rivera y Romo,
2001; Benach y Muntaner, 2010) en referencia a esta tematica y que sirven como
base inspiradora en las distintas actuaciones y lineas estratégicas que siguen los
proyectos de CRE adaptados a las necesidades sociales de cada comunidad

auténoma.

Se han explotado la base de datos, estadisticas, memorias y programaciones
realizadas por Cruz Roja en Zaragoza desde el inicio del proyecto, a través de su
servicio de organizacion de sistemas de informacion (Oracle, 2007) propia de la
institucion, el cual recoge los datos de forma diaria y fidedigna de todos los usuarios.
Se han consultado la informacién interna recogida en las memorias anuales dentro
del propio proyecto de “Préstamo de productos técnicos y apoyo al cuidador” en
Zaragoza en los afios 2001, 2006, 2012, asi como de la base de datos propia que
tiene el servicio. Se han revisado los registros mensuales de las charlas donde se

10



reflejan el desarrollo de las mismas, su programacién a lo largo del afio, las
incidencias, las sugerencias, la derivacién a otros programas de la institucion o las

solicitudes de participacion voluntaria por parte los participantes en otras areas.
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4. FUNDAMENTOS TEORICOS

4.1. El sistema de Bienestar familista en Espafia y la crisis de los
cuidados

Autores como Goma y Subirats (2003) exponen que el modelo de bienestar
caracteristico de Espafia es el modelo mediterraneo®. Este modelo esta sustentado
sobre la familia, siendo éste uno de sus rasgos mas caracteristicos y destacables. La
familia es la principal proveedora de cuidados. Entre los afios ochenta del siglo
pasado y la primera década del siglo XXI, el desarrollo politico social en Espafia en

relacion al Estado de Bienestar ha tenido que cambiar y adaptarse.

Estos cambios se han realizado a partir de cuatro procesos que han sido, la
universalizacion, la moderacion del gasto social, la descentralizacion del poder
publico y la privatizacion (Navarro, 2006). Todos los procesos que se ha desarrollado
en distintas facetas politicas han confluido en la creaciéon de un Estado de Bienestar
dando lugar a que se tengan extensas coberturas y desarrollo de prestaciones de
caracter asistencial, aunque desigual en su reparto dentro del territorio espafiol como
consecuencia de la descoordinacion de las diferentes politicas estatales,

autonomicas y municipales.

Aun asi, es cierto que aunque los modelos institucionales han variado con el tiempo y
ha habido importantes transformaciones en las Ultimas décadas, el Estado no llega a
cubrir toda la demanda existente y es entonces cuando interviene el sector mercado

con un elevado coste para las familias.

Esto evidencia una carencia en las politicas sociales planteadas por el Estado
traspasando parte de su responsabilidad a la familia que actla como sustitutivo. Por
lo tanto, se comienza a discutir la importancia de la familia frente a los limites de las

instituciones publicas y privadas.

El término familiarisimo hace referencia segun Esping Andersen, (2004) a la forma
conjunta en que el bienestar se distribuye por parte del Estado, el mercado y la
familia. De esta forma la familia se encarga de realizar una funciéon que no puede

cubrir el Estado ni el mercado, que es la de cuidar a aquellos que son dependientes

? se pretende dar una visién general del Estado de Bienestar en Espafia, pero existe una extensa
bibliografia al respecto. Para consultar autores como (Arriba Gonzalez, 2008), (Antén Mordn, 2009),
(Subirats y Goma, 2001).
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(nifios, ancianos, enfermos). El problema es discernir si estos cuidados son dados
porque es algo inherente en nuestra cultura o es el resultado de la carencia de los

servicios que tenian que ser prestados por el Estado y el mercado.

El candén de la familia tradicional se ha visto contrariado desde la incorporacion
masiva de la mujer al mercado laboral, junto con la bajada de la natalidad, el
aumento de la esperanza de vida, la desaparicion de las redes familiares extensas,
las nuevas estructuras familiares y el aumento de la movilidad laboral, ha hecho que
haya menos personas en disposicién de cuidar, dando lugar a un proceso de

desfamiliarizacion de forma lenta en Espafia debido al peso cultural.

También cambia el rol del cuidador informal, recayendo en un grupo reducido de
personas, en su mayoria mujeres trabajadoras, con la consecuente sobrecarga para
su salud y produciéndose una desigualdad frente a los cuidados. Ademas se produce
una controversia, la entrada de la mujer al mercado laboral ha generado cierto
desequilibrio, por un lado se esta frente a un sistema que empuja a la mujer a
incorporarse al mercado laboral sin dejar de ser la principal pieza en los cuidados

informales dentro de la familia.

Como afirma Beck (2006), aun en la entrada en el siglo XXI, la familia sigue siendo el
punto central donde se va a producir el cuidado de las personas dependientes
aungue las estructuras familiares hayan variado del concepto tradicional de pareja
estable y ahora son mas inestables e individuales, con asignacién de roles no tan
bien definidos. Pero esto no implica que aunque la familia no responda al modelo
anteriormente conocido, la sociedad no asimile el concepto de cuidar ya que se
siguen manteniendo los vinculos de apoyo entre familiares ya sean de caracter
econdmico, solidario y de cuidado de forma distinta a la tradicional, con una apertura

no sélo familista sino extensible a la sociedad y al Estado.

Actualmente ante el proceso que se esta viviendo de crisis econdmica y social, la
familia sigue siendo la mayor fuente de apoyo en la proteccion de los mas
vulnerables en las diferentes situaciones que se estan generando, como la pérdida

del empleo, la enfermedad Yy la discapacidad.

En Espafia, a nivel publico sélo se daba cobertura a la demanda social de los
cuidados a través del sistema de salud y de los servicios sociales (Navarro, 2006). La
combinacién de estos dos factores ha producido desequilibrios en cuanto a la

proteccién de las personas dependientes. Esta es la razon por la que se comienzan a
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tomar medidas dirigidas a consolidar un nuevo sistema de proteccion de politicas

sociales relacionadas con el cuidado de personas dependientes.

En el afio 2006, se aprobd la Ley de Dependencia®, que intenta dar una respuesta
efectiva a estas necesidades a un nivel politico y legal. Se crea un nuevo derecho de
ciudadania para dar respuesta a las necesidades de atencidbn que tienen las
personas que requieren apoyo para desarrollar las actividades esenciales de la vida
diaria y alcanzar una mayor autonomia personal y poder ejercer plenamente sus
derechos. Este derecho se hace efectivo a través del sistema para la Autonomia y la
Atencién de la Dependencia (SAAD), que sirve de cauce para la colaboracién de las
administraciones publicas y demas agentes implicados, optimizando los recursos
publicos y privados. Se establece una cobertura a través de la prestacion de una
cartera de servicios asi como de prestaciones econémicas de atencién a personas
dependientes desde el ambito estatal o privado, “la presente ley tiene por objeto
regular las condiciones basicas que garanticen la igualdad del derecho de la
ciudadania (...) con la colaboracién de las Administraciones publicas (...) de un
contenido comun de derechos para todos los ciudadanos en cualquier parte del

territorio espafiol”, articulo 1 de la Ley 39/2006 de la Ley de la Dependencia.

Esta ley presenta como algo novedoso el reconocimiento de la figura del cuidador
informal® como sustento del sistema. En el articulo 14.4 de la Ley de Dependencia
establece que la persona dependiente puede recibir una prestacién econémica para
ser atendido por cuidadores informales siempre que lo apoye el Programa Individual
de Atencion (P.1.A). A su vez, la Ley establece en su articulo 18.4 que se han de dar
programas de formacion e informacion a los cuidadores informales y medidas tanto a

nivel econémico como de servicios para poder cuidar a las personas dependientes.

Como caracteristica positiva, esta Ley ha dado lugar a la mejora en muchos aspectos
en la relacion de los cuidados en los domicilios por cuidadores no profesionales. Ha
garantizado una cobertura universal para todos los ciudadanos, es equitativa, de
garantia publica y de ambito estatal. De forma negativa se puede decir que, una
parte del problema en la ley se debe a las dificultades surgidas en su creacion y
aplicacién. No existe un consenso en el modelo de financiacion, existen diversas
interpretaciones que de ella se realizan en las distintas comunidades auténomas, las

prestaciones econémicas que se intentan garantizar son insuficientes para poder

3 Ley 39/2006 de Promocidon de la Autonomia Personal y Atencién a Personas en Situacién de
Dependencia.

*lLa mayoria de los usuarios que han demandado esta prestacion econémica y que se han convertido
en cuidadores informales son o bien conyuges o hijos, siendo en su mayoria de sexo femenino.
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cubrir las 24h de cuidado que necesita una persona dependiente y ademas, perpetua

el papel de la familia, y dentro de ella, de las mujeres como prestadoras de cuidados.

En la actualidad se estan realizando recortes de la Ley de Dependencia, haciendo
mas penoso el cuidado de las personas dependientes y disminuye la calidad de vida
de los cuidadores informales sobrecargandolos de nuevo (Jiménez Lara y Rodriguez

Castedo, 2012), de esta forma se abre un nuevo campo de investigacion.

4.2. Quién cuida

4.2.1. El perfil del cuidador informal

Existen situaciones en el que las personas se ven enfrentadas a alteraciones de su
vida cotidiana y en las que por circunstancias cambian sus condiciones fisicas,
biolégicas, psiquicas y sociales, necesitando del cuidado de otras personas para su

subsistencia. A estas personas son las que denominaremos cuidadores informales.

Segun definicién dada por Rivera (2001), un cuidador informal se podria decir que es
toda persona no remunerada que asume el rol de cuidar a otra que por distintos
motivos no es capaz de hacerlo por si misma, responsabilizandose de ayudarlo en
aquellas actividades de la vida diaria que lo requiera. Aunque el perfil de los
cuidadores es muy variado, por lo general esta ayuda suele venir de manos de los
familiares mas cercanos (esposos e hijos principalmente) e incluso en algunos casos
de amigos y vecinos, realizandose el cuidado dentro del entorno familiar. De esta
definicion se excluirian a todos los profesionales dedicados al cuidado de personas

dependientes tanto de iniciativas publicas como privadas.

Para Rodriguez Cabrero (1994) los cuidadores informales pueden ser de dos tipos;
primero los que define como cuidadores tradicionales refiriéndose a las personas que
conviven con las personas dependientes y que asumen poco a poco los cuidados de
los mismos y segundo los cuidadores modernos que solo lo asumen su papel de
cuidador cuando la persona dependiente pierde su autonomia para realizar sus
actividades de la vida diaria. Segun los datos del IMSERSO (2009), el 60 % de la
ayuda informal viene dada por cuidadores tradicionales, aunque aumenta el nimero

de cuidadores modernos.
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Cuando en una familia aparece una persona dependiente, diversas son las personas
que pueden participar en su cuidado, aunque no es toda la familia la que se
compromete de la misma forma en el mismo, sino que la responsabilidad va a recaer
en un cuidador principal que asumira las tareas de cuidado béasico, (Aramburu,
Izquierdo y Romo, 2001). Estas personas asumen una total responsabilidad y
compromiso en la tarea del cuidado del enfermo que se caracteriza por el afecto y

una amplisima atencion sin limite en el horario (Aguas, 1999).

Existe ya un perfil predeterminado que identifica quién debe tener la responsabilidad
de cuidar. Aunque el perfil de los cuidadores es muy variado, en porcentaje mas alto
suelen ser de género femenino, esposas o0 hijas de las personas dependientes, de
edad entre 50 y 65 afios, en la mayoria de los casos sin trabajo remunerado (Rivera,
2001). Cuando no existe la posibilidad de que este papel lo asuma una mujer,
entonces son los varones los que se ocupan del cuidado, los cuales suelen contar
con la ayuda de sus esposas. Segun Bazo, (1998) se desigha como una tarea cuya
identidad es femenina, ya que las mujeres parecen estar mas preparadas para el
cuidado de otros por su cualidad maternal. No obstante, se observa que en la
actualidad el perfil de los cuidadores va cambiando, la progresiva incorporacion de la
mujer al mercado de trabajo y la transformacién en las relaciones familiares, estan

haciendo que poco a poco vaya aumentando el nimero de cuidadores masculinos.

Aunque la necesidad de ayuda puede estar presente en cualquier momento de
nuestra vida, si es cierto que debido al envejecimiento de la poblacién y al
incremento de enfermedades crénicas, es con las personas mayores donde aumenta
el numero de cuidadores informales, que durante largos periodos tienen que ejercer
este rol y que ademas necesitan desempenfar tareas propias de cuidadores formales

(Schulz y Martire, 2004) realizando labores de indole sanitaria propias de un hospital.

Los cuidadores informales se encuentran dentro de una situacion de vulnerabilidad
en relacion a la percepcion de la inexistencia de ayudas a nivel publico y privado y
con la escasez en los distintos tipos de ayuda tanto a nivel econémico como de

cartera de servicios.
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4.2.2. La tarea de cuidar

El ser humano a lo largo de la historia ha desarrollado su capacidad en relacion al
cuidado de los de su mismo género como una forma de garantizar la supervivencia

de la especie.

Se han identificado distintos motivos por los cuales los familiares deciden cuidar de
sus familiares. Segun Montorio (1999) las razones que llevan al cuidado de otros
pueden ser de naturaleza altruista, por sentimientos de culpa, por obligacion, por

motivos econdmicos, etc.

Pero cuidar no es una tarea facil, en primer lugar se han de detectar que
necesidades son las que surgen y luego como deben de ser realizadas. Los cuidados
pueden suponer en algunos casos una cantidad de trabajo que va a repercutir en la

salud de las personas que ejerzan como cuidadores.

Los cuidadores van a aportar gran cantidad de su tiempo en realizar estas tareas de
ayuda ya que tienen que realizar las actividades de la vida diaria de las personas
dependientes y por lo tanto deben cambiar sus habitos de vida (trabajo, comida,

descanso, ocio) y acomodarlos a la persona enferma.

Alonso (2002) también afirma que existen una serie de ventajas y desventajas a la
hora de ejercer el cuidado. En relacion a las ventajas el cuidador desarrolla una
mayor seguridad emocional, una mayor intimidad con la persona que cuida. En lo
relacionado a las desventajas irian mas enfocadas al desconocimiento de la tarea ya
que en la mayoria de los casos requiere especializacion, la falta de un equipo que
apoye a la hora del cuidado, el surgimiento de conflictos familiares que va a ser
derivados de la sobrecarga del cuidado del familiar. A todo ello se une la
inadecuacién de la vivienda y los problemas econémicos que se generan en el

cuidado.

La consecuencia de este proceso hace que el cuidador informal redisefie estrategias
y respuestas para afrontar y mejorar las condiciones de vida de la persona que cuida
y la suya propia (Granda, 1992), ya que con el tiempo la calidad de vida de los
dependientes va a mejorar y sin embargo la del cuidador informal puede ir en
disminucion afectando a su integridad fisica, psicolégica y emocional, a sus

relaciones familiares de entorno y a su desarrollo personal.
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En distintas investigaciones se ha corroborado que el cuidado de los familiares
produce en los cuidadores problemas de diversa indole, (Flérez, 1997). El cuidar va a
provocar tensién, preocupacion, tiempo invertido, esfuerzo fisico, etc. Todo ello al

final repercute en el cuidador y puede afectar a:

e Su desarrollo laboral; provocando desinterés por el trabajo, absentismo, entre
otras muchas causas.

e Su desarrollo familiar; problemas con la pareja, con los hijos, con sus
familiares mas cercanos, desavenencias en los criterios de cuidado, etc.

e En su desarrollo social; puede haber una disminucion de relaciones, pérdida
de tiempo para el mismo, soledad, aislamiento.

e En su estado fisico; cansancio, cefaleas, dolores articulares, musculares, etc.

e En su estado psiquico; depresiones, trastorno del suefio, irritabilidad,

ansiedad, etc.

Existen multiples estudios (Yanguas, Leturia y Leturia, 2000) que afirman que el
trabajo fisico y emocional invertido en el cuidado de una persona de forma
prolongada en el tiempo, va a suponer un impacto sobre la calidad de vida del
cuidador viéndose afectadas distintas esferas de su vida (social, emocional, tiempo
libre, salud, laboral) llegando a producirse una sobrecarga en el cuidador. Esto es lo

gue se ha denominado sindrome de Burnout.

Este sindrome (Nisibe, 2005) recoge a la perfeccién los dafios de caracter
psicosocial, individual y organizacional como respuesta prolongada al estrés del
cuidador que van a afectar el vinculo de ayuda y proteccién entre el cuidador y el
enfermo. De ahi que sea importante que los cuidadores mantengan una buena

calidad de vida.

4.3. Los determinantes de la salud

Es cierto que el cuidar de una persona dependiente es fuente de estrés y que con el
tiempo, va a influir negativamente en la salud de los cuidadores y en su calidad de
vida. Por lo tanto los cuidadores ven como varias parcelas de su vida cotidiana se

ven afectadas.

La poblacion en general tiene una idea muy restrictiva de lo que significa salud ya
gue lo mas conocido por todos es aquello que se relaciona con la atencion sanitaria

gue se ofrece en hospitales y centros de salud, y esto no es lo Unico, también salud
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se referencia cuando se habla del conjunto de actividades destinadas a investigar,
concienciar, educar y promover estilos de vida saludables para mejorar la salud de
una comunidad, (Benach y Muntaner, 2005). Esta misma idea puede ser aplicada en
relacion a la mejora en las condiciones de vida tanto del cuidador como de la

persona cuidada.

Lo anteriormente citado debe estar reflejado en las politicas nacionales de salud,
siendo el principal responsable las administraciones publicas pero sin olvidar
tampoco la responsabilidad proveniente del resto de sectores de la sociedad y de
esta manera reducir las desigualdades entorno a la salud que se puedan generar en
la poblacién, (Benach y Muntaner, 2005). Los cuidadores informales representan una
minoria dentro de la poblacién general, pero no por eso deben ser olvidados en lo

relacionado a los temas de salud.

Segun Vicente Navarro (Navarro, 2006) para determinar la salud publica de una
poblacién y crear una politica nacional de salud adecuada, deberia tenerse en cuenta
con los diferentes determinantes que engloban la salud y no Unicamente el aspecto
fisico sino también contar con determinantes estructurales (politicos, econémicos,

sociales, culturales), el estilo de vida y el empowerment de los ciudadanos.

Bajo el criterio de autores como Sastre (2003) también se podria afiadir un cuarto
componente a estas politicas de salud expuestas anteriormente, por Navarro,
relacionado con la calidad de vida como factor mejorable para el bienestar de los

individuos fuera de lo meramente asistencial que conocemos.

El objetivo de estas politicas de salud seria conseguir la salud en todos sus d&mbitos
para toda la poblacién y de esta manera reducir la desigualdad. Aunque rara vez
estan incluidas en los planes nacionales de salud todos los determinantes que la
componen, se ha demostrado que los paises donde se han aplicado tienen mejores
niveles de salud en la poblacién en general (Benach y Muntaner, 2010).

Para conocer los distintos determinantes que engloban la salud a continuacion se
explicara de manera limitada en qué consisten y por ultimo se centrara en el
Indicador de Calidad de vida que se ha considerado para esta investigacion. Como
se ha expuesto anteriormente los diferentes determinantes que engloban la salud

son:

1. Los determinantes estructurales incluyen las intervenciones politicas, econémicas,
sociales, culturales y ambientales, y son el resultado de como se organiza una

sociedad. Estos determinantes condicionan el que haya una diferente distribucién de
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intervenciones por parte de la administraciébn publica sobre todo y de entidades
privadas para mejorar la salud, y permite una mejor explicaciébn de por qué algunas

poblaciones tienen mejores niveles de salud que otras.
I.  El componente politico.

Este concepto es una variable fundamental para conocer el desarrollo de una
sociedad. Estas intervenciones se relacionan con la salud y estan dirigidas para
incrementar o ampliar las opciones de los individuos, es decir, el permitir a las
personas que elijan el tipo de vida que quieren llevar y proporcionarles tanto las
herramientas como las oportunidades de poder cambiarlo, involucrdndose en la

participacion activa de los 6rganos politicos y en la vida social.

Los componentes que estadn relacionados son; la libertad de eleccion de las
personas, el tipo de instituciones democréticas, la diversidad ideoldgica, la

participacién, poder de género, poder de clase, etc. (Navarro, 2006).
II.  El componente socio-econémico y cultural.

La salud ha evolucionado a lo largo de la historia y ha estado condicionada por los
cambios econdémicos, cientificos y sociales que se han producido. Estos cambios
estan relacionados entre ellos y no van a desarrollarse de manera individual sino que

forman una construccién dinamica.

Con respecto al componente cultural, en la sociedad occidental conviven diferentes
modelos culturales que entienden de diferente forma la salud y la enfermedad. Los
factores sociales estdn muy implicados también con la cultura. Tres van a ser los
mas destacados, los cuales a la vez, van a estar interrelacionados entre ellos ya que

no van a desarrollarse de forma individual.

a) El modelo socio-econémico y las condiciones de vida.

En la actualidad se ha producido un cambio socio-econémico en el que la
sociedad ha pasado de producir bienes y servicios a una sociedad de
consumo que produce necesidades.

Como el Estado de Bienestar se encuentra en crisis debido a la aplicacién de
politicas neoliberales que estan restando recursos, incluido entre ellos el
paquete de servicios sanitarios. Aun asi, los individuos tienen derecho a gozar
de buena salud y obtener unas prestaciones y servicios adecuados en todo
momento (Cruz Roja, 2009).

Para ello deben existir unas condiciones previas para que pueda haber salud

entre los miembros de la poblacion como son; paz, justicia social, alimento,
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agua potable, educacion, una vivienda conveniente, unos ingresos

adecuados, empleo, atencion sanitaria, servicios sociales, (Cruz Roja, 2011).

b) Los valores de la sociedad y sus roles.
Los cambios siempre van a afectar al sistema normativo, a los valores y a los
modelos culturales. Los valores han ido cambiando con el paso del tiempo, en
la actualidad se rinde culto a la belleza y la juventud, también se ha
desarrollado el individualismo como un valor favorable. Han aparecido nuevos
modelos de familias y los individuos han cambiado el papel de sus roles por
otros roles, sobre todo en el caso de los padres y madres. Pero también se ha
producido el que aparezcan nuevos valores como la libertad, la realizaciéon
personal y la igualdad de los derechos. Todo esto hace que cambie la vision

que tenemos de la salud y como actuar ante ella.

¢) El entorno donde vive el individuo.
Es una de las partes mas importantes ya que va a estar muy relacionado con
el grupo familiar al que se pertenece, las caracteristicas de esa vida familiar,
el estilo de educacién recibida y las relaciones interpersonales y grupos
sociales a los que pueda pertenecer. También influirdn las condiciones de
trabajo del individuo, el ambiente fisico, laboral y psicosocial donde se
desarrolle. Otros factores seran el barrio en el que se vive, las

infraestructuras, los recursos, las redes sociales, la situacién urbanistica, etc.

2. El estilo de vida de cada individuo va a estar muy relacionado con la educacién
recibida ya que los habitos se aprenden desde pequefios y se repiten a lo largo de la
vida adulta, (Barrios, 2007). Por eso la importancia de realizar campafias de
concienciacién desde los centros educativos y los sistemas de salud a la poblacion y
deben estar orientadas a variar los comportamientos nocivos para la salud de los
individuos, entre los que también se encuentran los cuidadores informales (Perea,
2004).

Existen diferentes conductas en relacién a los estilos de vida que pueden poner en
riesgo la salud de los individuos, pero las mas destacadas son; el tabaco, la dieta
inadecuada, el alcohol, la vida sedentaria, la violencia, el abuso de drogas, agentes
biolégicos relacionados con habitos humanos higiénicos o sexuales, (Cruz Roja,
2007). Se realizan intervenciones a través de la promocion de la salud y suelen ser

las intervenciones que mas visibilidad social tienen. Ejemplos serian, las campafias
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contra el tabaco, campafas de higiene, camparfas contra la drogadiccion, camparfas
de vacunacion, etc. El objetivo de estas campafas es el de proteger y mejorar la

salud colectiva.

3. El tercer componente nombrado por Navarro, (2006) a tener en cuenta seria el
empowerment (sociabilizacién y empoderamiento). Este se inicia en el momento del
nacimiento y se van a desarrollar a lo largo de nuestra vida. Los principales agentes
de socializacion van a ser la familia, la escuela, los grupos de amigos, las relaciones
de nuestro trabajo y los medios de comunicacion. En estos procesos de
socializacién, el individuo va interiorizando las normas, los valores y las conductas.
Todo esto contribuye a crear una imagen social, como en el caso de la imagen

creada de los cuidadores informales.

Con respecto a la salud es facilitar estrategias para mejorar la salud de otras
personas y de esta forma mejorar la salud del propio individuo. En definitiva la
intencion es arraigar en la poblacion el sentido de compromiso y de solidaridad,
frente al individualismo y competitividad impuesto en las sociedades actuales,
(Navarro, 2006 y CRE, 2011).

4. Y por ultimo el determinante afiadido por Sastre (2003), el concepto de calidad de
vida, en el cual se ha basado la presente investigacion. Se va a extender en los afios
sesenta del siglo pasado como un tema central de las investigaciones sociales, pero
no serd hasta los afios ochenta cuando se comience a aplicar a diferentes

disciplinas, ambitos de vida y grupos sociales.

En relacion a la calidad de vida se puede decir que es un concepto dificil de
cuantificar, complejo y multidimensional, formado por un componente objetivo y
medible y un componente subjetivo que esta relacionado con el bienestar de una
persona y como influye este en su salud, en relacion a su estado fisico, emocional,
relacional, material y de desarrollo personal. Por lo tanto la calidad de vida puede ser
analizada desde dos perspectivas; una objetiva y otra subjetiva y los indicadores de

calidad deben reflejar ambas condiciones (Alvarez, citado en Gutiérrez, 2001).

Existen diferentes formas de definirla, pero todas ellas recogen que se trata de
analizar las consecuencias de determinadas acciones que pueden tener las personas
y en el bienestar que dichas acciones pueden generarles desde una doble dimension
(Sastre, 2003).
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e La objetiva; donde se puede cuantificar el grado de complacencia mediante
una serie de indicadores medibles.
e La subjetiva; que mide el grado de satisfaccion que una persona cree tener

sobre las necesidades conseguidas.

Por ello se entenderd como calidad de vida (CV) la valoracion que los individuos
tengan de su situacion, como la afrontan y que estrategias desarrollan para

mejorarla.

Al ser un concepto abstracto, complejo, indirectamente medible y que presenta una
gran carga ideolégica dependiendo la disciplina donde se analice han generado
diferentes teorias para explicar el concepto que de forma resumida se van a reflejar a

continuacion (Sastre, 2003):

e La teoria individualista, se basa en el libre albedrio, por lo tanto, la CV ira
relacionada con la forma libre de actuar de cada individuo y su grado de
satisfaccion dependera de la medida en que logre sus objetivos a pesar de los
factores externos que actuen.

e Lateoria transcendentalista, basada en la cohesion social de las personas de
una comunidad. A mas cohesién mayor CV.

e La teoria interaccional, en la que los individuos y la sociedad estan en
continuo proceso de negociaciéon. Por lo tanto la CV de los individuos seré el
resultado de esas negociaciones.

e La teoria fenomenoldgica, basada en la idea del “ser” de cada individuo y las
relaciones con otros “ser” del resto de individuos. La CV derivara de estas
interacciones.

e La teoria ecoldgica, donde la CV va a depender de como los individuos
satisfacen sus necesidades a través de la interrelacién de los elementos

fisicos y sociales.

Teniendo en cuenta las diferentes teorias expuestas, se tomara como modelo de
calidad de vida para realizar la investigacion las tesis elaboradas por Robert

Sachalock y Miguel Angel Verdugo®, expertos en la materia.

El modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo esta compuesto por

cuatro principios (Schalock y Verdugo, 2003);

5 Los autores mencionados son referentes en el ambito de calidad de vida gracias a sus aportaciones
en la materia. Estos autores plasman su tesis en los libros “Calidad de vida. Manual para profesionales
de la educacion, salud y servicios sociales” (2003) y en “Aplicacion del modelo de calidad de vida en
los servicios sociales de Catalufia. Disefio y elaboracién de una escala multidimensional para evaluar la
calidad de vida de los usuarios de servicios sociales de Catalufia” (2008).
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e La CV tiene los mismos indicadores para todas las personas.

¢ Es multidimensional ya que se relaciona con factores personales, ambientales
0 contextuales.

e La CV tiene componentes subjetivos y objetivos fundamentados en la
percepcion de cada individuo.

e La calidad de vida se experimenta cuando una persona tiene satisfechas sus

necesidades y tiene la oportunidad de mejorar en las &reas vitales.

Este modelo (Schalock y Verdugo, 2008) se evalia en ocho magnitudes comunes a
cualquier persona; el bienestar emocional, relaciones interpersonales, material,

personal, fisico, autodeterminacion, inclusion social y derechos.

A continuacién se presenta un cuadro resumen que recoge estas ocho magnitudes

asi como los indicadores que lo integran.

Tablal. Propuesta de indicadores medicion calidad de vida

DIMENSIONES INDICADORES

e Satisfaccion

Bienestar emocional e Autoconcepto

e Ausencia de estrés

e Salud
Bienestar fisico e Atencion sanitaria
e Ocio

e Estatus econémico

Bienestar material e Seguridad laboral

¢ Relaciones sociales e interacciones

Relaciones interpersonales e Apoyos
Inclusion social e Integracién y Participacién
Desarrollo personal e Educacién

e Competencia

Autodeterminacion e Autonomia y control personal

Derechos e Derechos legales
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Fuente: Schalock y Verdugo, 2003

Para concluir sobre este modelo puntualizar que los autores van a considerar los
factores socioculturales como una parte fundamental que incide directamente en la
calidad de vida de las personas ya que influyen en sus creencias, deseos y valores, y

los define en tres niveles (Schalock y Verdugo, 2003):

¢ Microsistema o el contexto social cercano como la familia, amigos, el trabajo.

e Mesosistema o0 ambiente del entorno como vecindario comunidad vy
organizaciones.

e Macrosistema relacionado con la sociedad, el sistema econdmico o las

tendencias politicas que van a afectar a sus creencias y valores del individuo.

4.4. El proyecto educativo de Cruz Roja Zaragoza con los cuidadores
informales

Una de la misiones de las organizaciones no gubernamentales es trabajar para lograr
una sociedad mas cohesionada, en las cual no haya espacio ni para la discriminacion
ni la marginacién o por cualquier tipo de razén. Simplemente la observacion de la
realidad junto a la investigacion en el tema que nos ocupa, nos demuestra que nos
encontramos frente a una estructura politica, social y econdmica que no es capaz de
solucionar, por el momento, las situaciones de vulnerabilidad que se generan y que

afectan a los cuidadores informales..

Cruz Roja como entidad social ademas de trabajar en el ambito local, regional,
nacional e internacional, como proveedora de servicios, a la vez que actia como
actor publico. Es decir, que al mismo tiempo que interviene con las personas, puede
tener también como objetivo la construccién de politicas sociales que mejoren la

sociedad y el Estado de Bienestar.

Como fundamento ideolégico cabria destacar los Principios Fundamentales que
adoptaron en la Conferencia Internacional de Viena en 1965, y que son el Codigo de
Conducta e Ideario del Movimiento Internacional de la Cruz Roja y la Media Luna
Roja, constituyendo las sefias de identidad en todos los ambitos y niveles de
actuacion. Estos son: Humanidad, Imparcialidad, Neutralidad, Independencia,

Caracter voluntario, Unidad y Universalidad.

A lo largo de la historia, Cruz Roja se ha ido centrando en diferentes ambitos segun

la época en la que se encontraban. Los objetivos de la entidad tal y como fueron
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expuestos en los Convenios de Ginebra de 1949 y en los Protocolos de 1977, (Bruel i
Carreras, 1999) y por lo tanto su evolucion, se puede dividir en tres etapas distintas
que han marcado las actuaciones de la organizacion. En sus comienzos sus
esfuerzos se centraran en la accion humanitaria a las victimas de los conflictos
bélicos (Derecho Internacional Humanitario, Mediacion y Asistencia a refugiados y

prisioneros).

Mas tarde hacia el afio 1920 se suma la accion humanitaria a las victimas de
desastres naturales y de otro tipo en tiempo de paz (prevenir y aliviar, salud, accién

ante desastres, socorros: como ayuda en carretera, asistencia en domicilios...).

En la actualidad se suma también la accion preventiva a favor del Bienestar Social y
la calidad de vida y que se divide en distintas areas, (Accién Social, Cooperacién al
Desarrollo, Acciones en pro de la Paz, Defensa de los Derechos Humanos y Medio
Ambiente).

Las distintas etapas que se han ido sucediendo a lo largo de la historia se han ido
sumando, por lo que en la actualidad se mantiene las tres formas de accién y no se

descarta que puedan aparecer nuevas formas de ayuda.

Cabe destacar que en Espafia, Cruz Roja esta considerada como una institucién y no
como una ONG, ya que desarrolla su actividad bajo la proteccién del Estado Espafiol
sea del signo politico que sea y el alto patronazgo de los Reyes de Espafia, cuenta

con 52 delegaciones presentes en el territorio nacional.

Una de ellas tiene su sede en Zaragoza, que es la Asamblea Provincial de Cruz
Roja Zaragoza. Se divide en distintas areas o secciones, en las cuales se van a
desarrollar programas y proyectos que van a nacer de las necesidades sociales que
se den en cada ambito territorial. EI cometido de la institucion es intentar mejorar la
calidad de vida y promover la participacion social de las personas que han de hacer

frente a una falta de oportunidades econdmicas, sociales, culturales, de salud, etc.
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Grafico 2. Organigrama de Cruz Roja Zaragoza

Cruz Roja Zaragoza

Oficina Provincial

Coordinacion Secretaria

— ~

- Departamento econémico

- Captacion de fondos

- Informacion

- Personal

- Prevencién y Salud Laboral

- Intervencién social

- Medio ambiente

- Formacién

- Voluntariado

- Centro de Coordinacion
- Juventud

- Salud v Socorros

Fuente: Elaboracion propia.

La oficina Provincial de Cruz Roja Zaragoza presenta el siguiente organigrama
estructural que se divide en dos grandes bloques; por un lado Coordinacion donde
se engloban todos los programas y proyectos que desarrolla Cruz Roja en la
Provincia de Zaragoza. Por otro lado se encuentra la Secretaria, que se va a
encargar de los temas burocraticos de la institucién, asi como en la captacion de
fondos econdémicos a través de socios, convenios, concursos, patrocinadores,

donaciones y un largo etcétera.

El proyecto elegido para la presente investigacion “Préstamo de productos de apoyo
y Cuidados al cuidador” (a partir de ahora, PPCC), se encuadra dentro del
Departamento de Salud y Socorros de Cruz Roja Zaragoza. Este departamento

recoge dos lineas o planes de actuacion que estan interrelacionados entre si.

A continuacién se presenta el grafico de la composicion del Departamento asi como

de los planes que lo conforman.
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Grafico 3. Lineas de actuacion en el Departamento de Salud y Socorros.

Departamento Salud y Socorros

/\.

Plan Socorros y Emergencias Plan de Salud
[ | [ [
- Intervencion emergencias - Promocién de la salud
- Preventivos acuaticos y - Proyecto PPCC
terrestres

Fuente; Elaboracion propia.

Por un lado el plan de intervencién en Socorros y Emergencias el cual se relaciona
con la gestion de recursos materiales u humanos destinados a atender a la poblacion
en casos de accidente, desastres naturales, emergencias o posibles situaciones de
riesgo. Y por otro lado se encuentra el plan de Salud cuyo objetivo es el de servir de
marco a las acciones que se llevan a cabo en la institucion en materia de Promocion
de la salud, con un enfoque proactivo que da preferencia a la prevencion de
enfermedades, a la promocion de habitos saludables y a la realizacion de programas

educativos para tratar de mejorar la calidad de vida de los individuos.

El proyecto de PPCC comienza a gestarse en el afio 2000 a partir de la creciente
donacion de material ortoprotésico® que se realizaban a la institucion por parte de
personas particulares. Pero fué a partir del afio 2004 cuando a raiz de la demanda de
los propios usuarios cuando Cruz Roja, se plantea ampliar el proyecto no sélo en
relaciéon al préstamo de material ortoprotésico sino también en la necesidad de
realizar un proyecto basado en el apoyo de los cuidadores a la hora de orientar,

informar, y educar en el cuidado de los pacientes.

6 . o] . . .re . s

Con material ortoprotésico hacemos referencia a todo aquel material cuya utilizacion es de uso
externo y tiene un caracter complementario porque supone un elemento adicional a el cuerpo
humano, cuya finalidad es sustituir total o parcialmente la estructura corporal o bien facilitar su
funcion.
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Tabla 1. Datos informativos del desarrollo del proyecto PPCC en el tiempo en relacion al
namero de usuarios internos y externos.

ANO USUARIOS USUARIOS
INTERNOS EXTERNOS

2001 92

2002 160

2003 166

2004 203

2005 348

2006 372 1613

2007 348 4570

2008 1931 1200

2009 2195 1563

2010 1754 2305

2011 2517 2036

2012 2560 3060

Fuente: Elaboracidn propia. Datos obtenidos en la memoria de CRE de 2011,

En ese intento de mejora del proyecto se firmé un convenio en noviembre de 2005
con la administracion publica, que constaba de dos partes; por un lado que Cruz Roja
recuperara y gestionara el material ortoprotésico (sillas, andadores, muletas...) de
personas que habian recibido subvenciones para su compra por parte del Salud y
gue no necesitaran el mismo y, por otro lado, el disefio y organizacion del servicio y

la difusion del mismo.

Entre los afios 2006 y 2007 se comenzara a prestar el material derivado vy
perteneciente al sistema de salud publica, ademas de atender los casos derivados de

los propios servicios de Cruz Roja u otras entidades.

7 . . . . ..

Se refiere con usuarios internos a todos aquellos derivados por el servicio de Salud de la CCAA de
Aragdn y con usuarios externos a aquellos usuarios derivados por Cruz Roja, por otras ONGs o que son
particulares.
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Este convenio con la administracion publica solo dura los afios anteriormente citados

y no se produce la posibilidad de volver a realizar convenio.

Es a partir de 2008 cuando Cruz Roja Zaragoza considera, debido a la gran
demanda en el servicio, el continuar de forma ajena a la administracién. Este
proyecto se concibe en un principio para Zaragoza ciudad pero en muy poco tiempo
se amplia a toda la provincia e incluso en el afio 2012 se ha extendido hacia
provincias colindantes. Su gran difusion se ha debido en gran parte de forma informal
entre los usuarios del servicio y también gracias a los servicios sociales y del Salud

que derivan a usuarios.

La idea con que nace este proyecto es el de desarrollar acciones encaminadas a
apoyar al cuidador ofreciéndole material ortoprotésico en préstamo ademas de
ofrecerle un aprendizaje del uso del material. Pero con el tiempo se vié que este
objetivo no cubria todas las necesidades de los cuidadores y que se necesitaba

completar el proyecto.

Es aqui cuando surge el programa educativo en relacién a los cuidados de las
personas dependientes. El objetivo de este programa educativo era la preparaciéon de
una bateria de charlas-taller que se repitieran trimestralmente, en las que se
informaria de temas relacionados con los cuidados y que permitieran a los
cuidadores desempefar su rol en las mejores condiciones tanto para ellos como para
las personas que cuidan. Estos talleres tienen como objetivo influir en la forma de

cuidar y eliminar los efectos negativos que viene derivados del cuidado.

Existe extensa informacién sobre cémo cuidar y enfrentarse a las actividades de la
vida diaria (problemas de movilizacién, incontinencias, evolucion de la enfermedad,
caidas, busqueda de apoyo formal...), como manejar las situaciones de estrés, como
afrontar los distintos problemas a través de estrategias y recursos que pueden
mejorar el problema (Goodman, 1990). Siguiendo las directrices de Cruz Roja, el fin
de estos programas educativos es que los cuidadores tengan herramientas que
puedan servirles para afrontar las dificultades que les vayan surgiendo tratando de
hacer mas independiente al enfermo y de mejorar la calidad de vida del cuidador
(Dooley, 2004).

Zarit (1990) propone gue estos programas educativos no deben ser muy extensos en
el tiempo y que deben realizarse en grupos ya que las personas que suelen participar
suelen ser los cuidadores principales que tienen el tiempo muy limitado. El proyecto
PPCC sigue estas lineas proponiendo una bateria de charlas-taller que no suelen

durar més de seis semanas con grupos de diez personas.
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En el futuro se quiere potenciar la formacioén de estos programas educativos a través
de formas mas novedosas basados en comunicaciones on-line que facilitarian al

cuidador no tener que desplazarse de su casa para recibirlas (Fernandez, 2003).

Estos cursos estdn pensados para mejorar los conocimientos de los cuidadores
sobre el tema del cuidado lo que les ayuda a afrontar mejor el momento en el que se
encuentran, ademas de conocer a otras personas en su misma situacion. Aumentan
el conocimiento sobre la enfermedad del familiar ademas de potenciar una serie de
habilidades que pueden favorecer en el cuidado tanto para la persona dependiente

como para el cuidador.

Zarit (1990) comenta que los cambios que se pueden conseguir con estos programas
educativos suelen ser de escasos resultados, porque aunque los cuidadores
aumentan sus conocimientos también aumentan sus cotas de estrés al tener que
enfrentarse con el desarrollo de la enfermedad de su familiar, aunque también
reconoce que no se ha comprobado su eficacia en su totalidad. Otros autores como
Fernandez (2003) comentan que aungue las mejoras emocionales no son muy
visibles ni muy inmediatas, ya que los cuidadores tienen que asimilar la informacion
recibida, los cambios suelen venir con el tiempo mejorando la calidad de vida de los

mismos a largo plazo.

En Cruz Roja el programa educativo que se realiza para los cuidadores informales se
basa en un ciclo de charlas-taller. Lo componen seis charlas que se imparten a lo
largo de un trimestre, volviéndose a repetir el ciclo en cada trimestre. De esta forma
en el afio se imparten 3 ciclos trimestrales completos exceptuando los meses de

julio, agosto y diciembre en los que no estan programados.

Las seis charlas-taller inciden en los siguientes aspectos; Adaptacion del entorno en
el domicilio (como adaptar el domicilio frente a las necesidades del paciente asi como
potenciar independencia), Productos de apoyo complementarios (productos que se
encuentran en el mercado o de fabricacion propia para mejorar la independencia del
paciente), Actividades de la vida diaria basicas (técnicas basadas en el aseo, vestido,
alimentacion...), Técnicas de movilizacidbn (como movilizar a los pacientes para
mejorar la salud fisica del cuidador), Cuidando al cuidador (taller psicolégico en las
gque se imparten técnicas de resiliencia para el cuidador) y Gestion de tiempo y
busqueda de recursos (gestion de tiempo del cuidador para el cuidado del paciente
asi como busqueda de recursos que se ofrecen en la ciudad de Zaragoza para las

personas dependientes).

31



5. ANALISIS DE RESULTADOS

5.1. Presentacion de las caracteristicas de los cuidadores

La obtencion de datos para la presente investigacion viene derivada del programa
educativo que esta incluido dentro del proyecto PPCC de Cruz Roja en Zaragoza.
Se ha escogido el afio 2012, porque ha sido en este afio cuando se puso en marcha
una recogida de datos socio-demograficos de todos los usuarios que participaron en

los distintos servicios y programas que se desarrollaron en Cruz Roja Zaragoza.

En el proyecto anteriormente citado en su parte dedicada al programa educativo,
este se viene desarrollando en cuatro bloques de charlas-taller que se repiten
trimestralmente. Se escogié para analizar el bloque de charlas-taller del ultimo
trimestre de septiembre a noviembre en el que participaron un total de 10 cuidadores
informales de los que se han obtenido los siguientes datos socio-demograficos y que

estan reflejados en la siguiente tabla.

Tabla 2. Situacion previa de los cuidadores informales estudiados.

Caracteristicas socio- | NUmero Porcentaje
demogréficas %
GENERO

Mujer 7 70
Hombre 3 30
Total 10 100
EDAD

Menor de 18 afios 0 0
Entre 18 y 35 afios 1 10
Entre 35y 65 afios 7 70
65 afios o mas 2 20
Total 10 100
ESTUDIOS

Primaria 6 60
Secundaria 2 20
Estudios superiores 2 20
Total 10 100
ESTADO CIVIL

Soltero/a 2 20
Casado/a 7 70
Separado/a 0 0
Viudo/a 0 0
Pareja 1 10
Total 10 100
OCUPACION

Hogar 3 30
En activo 4 40
Desempleo 3 30
Estudiante 0 0
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Total 10 100
PARENTESCO

Hija/o 6 60
Esposa/o 3 30
Sobrina/o 1 10
Otros 10 100
APQOYOS EXTERNOS

Servicios sociales 3 30
Servicios privados 7 70
Otros servicios 0 0
Total 10 100
CONOCIMIENTSO

PROFESIONALES

Bastantes 2 20
Algunos 3 30
Ninguno 5 50
Total 10 100

Fuente: Resultados de la investigacion en relacion a los cuidadores asistentes a las charlas-
taller en 2012.

Los datos obtenidos han confirmado el perfil del cuidador informal, siendo un 70% de
las participantes mujeres, aunque la proporcién de cuidadores masculinos va en
aumento comenzando a ser representativa. Respecto a la edad se confirma que el
70% de los participantes se encuentran entre el rango de edad de 35 a 65 afios y

gue un 20% tiene mas de 65 afios.

En relacion a los estudios sefialar que un 60% tienen estudios primarios frente a un
20% con estudios secundarios o superiores. También aparecen diferencias
considerables en el estado civil del grupo ya que un 70% esta casado frente a una

minoria que se encuentra soltero.

En relacion a la ocupacién de los participantes los datos son més dispersos, un 40%
de ellos estan en activo, un 30% estan en situacién de desempleo y un 30% se

dedican a su hogar.

En relacion al parentesco que les une a los cuidadores con las personas cuidadas se

observa que un 90% de ellos son familiares directos (hijas/os o esposas/os).

En relacién a los apoyos externos recibidos por estos cuidadores destaca que un
70% reciben ayuda de servicios privados contratados directamente por ellos mismos
ya sea en empresas privadas o en ONGs, frente a un 30% que recibe ayuda de los

servicios publicos.

En lo que se refiere a conocimientos profesionales obtenidos para el mejor cuidado
de sus familiares, cabe destacar que los datos son mas dispersos, pero un 50% de

los cuidadores entrevistados no presentaban ningun conocimiento profesional en
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relacién al cuidado de sus familiares y que era la primera vez que asistian a charlas

relacionadas con los cuidados.

5.2. Analisis de los indicadores para medir la Calidad de vida

A continuacion se analiza los resultados obtenidos en las entrevistas realizadas a los
cuidadores en relacion a sus niveles de calidad de vida a través de las dimensiones
planteadas por los autores Schalock y Verdugo,( 2003) tanto desde la perspectiva

objetiva como desde la subjetiva.

5.2.1. Dimension emocional

La dimension emocional engloba los indicadores del grado de satisfaccion, el auto

concepto que el cuidador tiene de si mismo y la ausencia de estrés.

Si se analiza en primer término el nivel objetivo, es de destacar que la mayoria de los
cuidadores tiene un alto nivel de estrés y ansiedad como consecuencia de la falta de
apoyo que ellos mismos reconocen a nivel familiar y de las instituciones publicas
teniendo que ser buscada de forma privada. Muchos de ellos toman medicacién para

aliviar la situacion.

“Tomo pastillas que me ha mandado el médico para que este mas
animadica (...) hay dias que se me cae la casa encima y ademas estoy
sola porque mis hijos ho me pueden ayudar con su padre por el trabajo

y es0” (Entrevistado 4).

Por otra parte, en relacion al nivel subjetivo, destaca que la mayoria tienen una
percepcion a nivel emocional de continua sobrecarga, con falta de conciliacion del
suefio debido al continuo repaso de los cuidados que hay que efectuar. Presentan
sentimientos de culpa si no son ellos los que atienden a sus familiares o si disponen

de tiempo libre para invertirlo en ellos.

“Me entran ganas de llorar a veces por nada, me siento culpable si digo
gue no puedo acudir a echarles una mano... pero es que también tengo

gue organizar a mi familia” (Entrevista 6)

En el proceso de este cuidado aparece una faceta que es la relacion entre cuidador y
persona dependiente. Suele acentuarse el tipo de relacibn emocional que existia

antes con la persona dependiente. Si la relacion siempre habia sido buena la unién
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emocional se intensifica con el cuidado. Si la relacion emocional previa era
insatisfactoria y negativa ocurrird lo mismo, es decir se intensifica la sensacion
negativa. Esto puede venir motivado por el hecho de compartir mas tiempo juntos.
Esta faceta tiene un componente transversal que influye en ella como es el grado de

parentesco entre am bos.

“Yo me llevo muy bien con mi padre y cuando estoy con el todo va a las
mil maravillas... pero cuando estd mi hermana la mediana no hay dia
gue no acaben peleados o que mi padre se porte mal. De todos modos

desde siempre han andado llevandose la contraria” (Entrevista 3)

En relacion al indicador de auto concepto los cuidadores sefialan que suelen dejar
para lo ultimo todo aquellos aspectos que estén relacionados consigo mismos
priorizan antes las necesidades de los demas. Su percepcion respecto a esta

situacion demuestra indiferencia en la mayoria de los casos.

“No sé cuantas veces he cambiado la cita de la peluqueria o el quedar
con alguien a tomar café... sino es el que esta malo es mi hijo que
necesita que le ayude con el nieto. De todos modos a mi me da igual”
(Entrevista3)

Con respecto al grado de satisfaccion de los cuidadores informales cabe destacar un
deterioro en su bienestar emocional debido a que las personas a su cuidado son
grandes dependientes que se encuentran en estadios de la enfermedad muy

avanzados por lo tanto los cuidados aplicados no son visibles ni duraderos.

“No hago mas que lavarlo y como suda tanto pues a los cinco minutos

esta manchado otra vez” (Entrevistado 3)

La mayoria de ellos reconoce no tener motivos de felicidad aunque si de satisfaccion
por el trabajo que estan realizando con sus familiares. Si es verdad que tienen
sentimientos de culpa cuando tienen que responsabilizar a otras personas del
cuidado. También presentan dudas y ansiedad si han tenido que tomar decisiones
para el uso de algun centro especializado o el traslado a una residencia, todavia se

tiene la conviccion de que llevarlos a una residencia es “abandonarlos”.

“No tengo motivos para estar alegre o triste... yo cumplo con mi deber
(...) las dudas me asaltaron cuando tuve que decidir entre la residencia

que se quedara en casa” (Entrevistal)

Generalmente los cuidadores asumen esta tarea como “algo que se tiene que hacer”

y en un principio no quieren recibir ayudas externas porque implicaria un abandono
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ante la sociedad por no querer hacerse cargo de su familiar. Se interpreta que si el
vinculo existente entre el cuidador y la persona cuidada es muy fuerte esto conlleva
a que el cuidador siente un alto grado de satisfaccion por lo que hace pero a la vez
queda comprobado que su estado emocional se debilita ya que comienza a aparecer
el estrés, los sentimientos de culpa sino se realizan las tareas y por lo tanto la
sensacion de sobrecarga va aumentando con el tiempo. Esta situacion da paso a que
se prioricen de los deseos de los demés sobre los propios generando un malestar

continuo.

5.2.2. Dimension fisica

La dimension fisica se analiza desde tres indicadores distintos; el indicador de salud,
el indicador de atencién sanitaria y el indicador de ocio tanto desde su perspectiva

objetiva como desde la subjetiva.

El indicador de salud cuantifica el nimero de lesiones o enfermedades que pueden
padecer los cuidadores informales durante el cuidado y que uso de medicacion
realizan para mejorar el problema. Existen estudios que sefialan el impacto negativo
que supone para la salud las tareas del cuidado. Suelen aparecen problemas
osteomusculares debido a los esfuerzos realizados sobre todo en espalda, brazos y

hombros que con el tiempo se vuelven crénicas.

“Me duele la espalda desde que estoy cuidando a mis padres... no sé

como cambiar esto” (Entrevistado 1)

Otro factor que contribuye a una mala salud es el cansancio. Muchas de las
personas dependientes suelen tener invertidos los horarios de descanso con la

consecuente fatiga para el cuidador que durante las noches debe mantener la vigilia.

“Van acabar con mi salud, siempre estoy fatigada y de mal genio. Tengo
gue tomar pastillas para el dolor y para poder descansar” (Entrevistado
3)

Como indicador de salud también se va a analizar si los cuidadores llevan una vida
sana en relacién a la alimentacion y al ejercicio fisico.la mayoria de los cuidadores
principales suelen dejar en un segundo término el mantener una alimentacioén sana y
variada, abusando de las comidas rapidas y precocinadas para evitar la pérdida de

tiempo. No realizan ejercicio fisico sino que mas bien optan por una vida sedentaria
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argumentando la mayoria o bien la falta de tiempo o el cansancio que conlleva el

cuidado.

“No pierdo tiempo en hacer comidas elaboradas... voy a la seccién de
congelados y elijo. Muchas veces pienso que no esta bien que me

perjudico yo, pero es gue no tengo tiempo” (Entrevistado 10).

“Tampoco realizo ejercicio fisico... ¢te parece poco el que hago todos

los dias?” (Entrevistado 5)

La percepcion que tienen los cuidadores respecto a su salud es la de que no es lo
méas importante en ese momento sino que priorizan la salud de la persona

dependiente.
“Lo principal es que el este bien...asi todos sestamos bien” (Entrevistado 8)

En algunos de los casos entrevistados suele aparecer sentimiento de culpa si la
persona dependiente cae enferma a raiz de que el cuidador haya estado enfermo.
Su percepcion en relacién a la vida sana y al ejercicio es secundaria no dandole la

mayor importancia al hecho de no ejecutarlo correctamente.

“Me puse malo y a los cuatro dias se puso malo...es que mis hermanas
no saben cuidarlo como yo, asi que no me puedo poner mala”
(Entrevistado 3)

En relacién a la atencién sanitaria los cuidadores informales la suelen usar pocas
veces tienen tendencia a postergar las visitas al médico mientras que priorizan las

visitas al médico de las personas dependientes.

“Yo estoy bien...suficiente voy al médico para coger sus recetas y

medicamentos” (Entrevistado 10)

En muchos estudios se recomienda dedicar tiempo al ocio como una medida para
mantener la salud en las mejores condiciones posibles. En los casos de los
cuidadores informales entrevistados perciben el ocio como una “pérdida de tiempo”
aunqgue alguna vez si necesitan hacer las cosas que les gusta para salir de la rutina

cotidiana dedicandole periodos de tiempo cortos.

“Eso son tonterias...hombre a mi me gusta coser y a veces es que me
lo pide el cuerpo y me dan las dos de la madrugada cosiendo... se me

pasa el tiempo volando” (Entrevistado 7)
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Se puede concluir que la tarea de cuidar repercute negativamente en la salud
de los cuidadores informales tanto a nivel fisico como emocional. El cansancio
y los dolores musculares hacen que los cuidadores no tengan ganas de realizar
actividades de ocio que les servirian como relajacion y mejorarian su estado de
salud. No dan importancia a su propia salud y a las repercusiones que una

mala salud puede tener en el cuidado de la persona dependiente.

5.2.3. Dimension material

Cuidar a otros suele ser una tarea incompatible con el trabajo remunerado. Muchas
veces las cuidadoras principales se plantean la necesidad de reducir su jornada
laboral o incluso de abandonar su trabajo. Aunque trabajar fuera de casa supone una
carga adicional al cuidado de personas dependientes, es importante destacar que
tiene un valor positivo ya que permite que durante unas horas el cuidador principal
centre su atencién en otro punto. Muchos cuidadores opinan que el trabajo es una

via de escape a la situacion que viven.

“El irme a trabajar todos los dias me deja por lo menos un poco de
tiempo para mi. El como si fuera yo misma, tengo que dejar de pensar
en las pastillas que le tengo que dar o cuando tiene la préxima visita del

médico y centrarme en vestirme y maquillarme” (Entrevistado 5)

“En el trabajo descanso (...) no pienso en nada mas hasta que llega la
hora de irme otra vez para casa. Estoy mejor trabajando que todo el dia

en casa” (Entrevistado 1)

En relaciébn a la utilizacibn de permisos en su mayoria son utlizados para
acompafamientos a médicos de sus familiares. La mayoria intenta no excederse en
el uso de estos permisos debido a que en muchos casos esas horas deben ser
compensadas a las empresas, lo que significa tener que modificar la adecuacion del
tiempo disponible del cuidador. Los cuidadores que utilizan esos permisos tienen la
percepcion de que no se les entiende y que les puede acarrear posteriormente

consecuencias en sus relaciones con los directivos.

“Casi nunca los cojo... intento evitarlo lo mas posible y mas como esta

el trabajo hoy en dia como para tontear” (Entrevistado 3)

“Tal y como esta el patio con la crisis, no se lo puede uno permitir”
(Entrevistado 9)
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En relacion a la disponibilidad de ingresos, suele existir una relaciébn negativa al
respecto ya que o bien los ahorros de la persona dependiente van disminuyendo
progresivamente debido a las necesidades que hay que ir cubriendo (medicamentos,
contratar apoyos formales, pago de centro de dia y residencias, etc) o son los

propios ingresos del cuidador los que disminuyen, creando un malestar familiar.

“Oye gque cuidar a un enfermo es carisimo. Al final te comes sus ahorros

y los tuyos” (Entrevistado 10)

“Espero que me den la Ley de la Dependencia que la tengo pedida
porgue si no se como afrontar los gastos del centro de dia” (Entrevistado
8)

Se debe analizar también dentro del bienestar material las condiciones de la vivienda
donde se atiende a la persona dependiente. En la mayoria de las ocasiones no estan
adaptadas para facilitar el cuidado. Son los propios familiares mas cercanos los que
muestran méas rechazo a la hora de acondicionar las viviendas o de reestructurar el

espacio para un mejor uso.

“Para que voy a hacer obra en el bafio si total va a vivir dos dias (...) no

merece la pena” (Entrevistado 7)

“ Mi madre no quiere oir ni hablar de cambiar la cama de posicion ni de

cambiar ninguna pieza de mobiliario) (Entrevistado 3)

También suele existir reticencias a la hora de utilizar ayudas técnicas (sillas de
ruedas, grdas, camas, etc.) que faciliten los cuidados asi como la mejora de la
independencia de la persona cuidada. Una de las razones de no utilizacion suele ser
el hecho de que haya que comprarlas en el mercado siendo que los precios suelen
ser elevados y no son uniformes ya que van a depender de la ortopedia donde se
mire este material. Una de las razones por las que se creo el servicio de préstamo de
material en alquiler en Cruz Roja Zaragoza fue el elevado coste de compra. Se ha
demostrado a lo largo de los afios que este servicio ha tenido buena acogida entre

los usuarios ya que la demanda de atencion al publico aumenta cada afio.

“las grias van muy bien, pero son muy caras para comprarlas (...)
menos mal que esta este servicio de Cruz Roja y nos facilita esta parte”
(Entrevistado 4).

Por lo tanto cabe concluir que los cuidadores que ocupan parte de su tiempo en un
trabajo remunerado, utilizan este como una especie de terapia que les ayuda a

parcelar el tiempo dedicado a si mismos y al cuidado de otros. También es
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interesante ver como afecta negativamente a la calidad de vida de los cuidadores los
temas materiales, en relacion a la vivienda, las prestaciones econémicas, etc. Todo
ello contribuye a un malestar generalizado y a una preocupacién afiadida al cuidado

con la consecuente sobrecarga emocional y fisica.

5.2.4. Dimension de relaciones interpersonales e inclusién social

El cuidar de otra persona produce fuertes cambios en el funcionamiento familiar
producidos por la nueva situacion. Estos cambios no solo pueden incidir en el estado
psicolégico del cuidador, sino que con el tiempo puede afectar también a sus
relaciones sociales, dejando de lado la relacion con otros familiares, amigos y

vecinos, cambiando su estilo de vida y sus aficiones.

El cuidador se puede sumergir en un aislamiento donde su tiempo este
exclusivamente dedicado al cuidado de la persona dependiente. Este aislamiento se
acentla mas si el cuidador convive con la persona dependiente o bien si decide

trasladarse al hogar del dependiente.

“Casi no salgo, pero no creas que lo echo de menos. El cuidar de
alguien ocupa mucho tiempo y ademas no suelo tener ganas de nada”
(Entrevista 1)

Los cuidadores sienten que no tiene tiempo para relacionarse y se observa por los
datos obtenidos en las entrevistas que la frecuencia con que quedan con amigos o
familiares es menor, ademas sus salidas se ven condicionadas constantemente a
preguntarse si las personas dependientes se encuentran bien atendidas en los

momentos en que ellos no estan presentes.

“Salgo lo justo, siempre tengo muchas faenas pendientes en casa (...)
ademés si salgo y lo dejo al cuidado de otra persona me voy muy
intranquila a la calle, porque sé que como yo no la cuida nadie. Ademas

es que no lo entienden cuando habla y yo si” (Entrevista 10)

Desde una perspectiva subjetiva el cuidador se siente abandonado por sus
amistades y familiares y creen percibir que estas no entiendan muy bien su actitud
frente al cuidado. En muchas ocasiones una falsa percepcion de lo que esta
ocurriendo puede llevar al desestabilizar los lazos familiares o incluso romperse por

falta de dialogo, incomprension o reconocimiento del trabajo realizado.
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“Al principio mi grupo de amigas venia mas a casa a visitarme y
echdbamos la tarde, ahora ya no vienen. Esperaba mucho mas de ellas.
Alguna vez les he preguntado y me dicen que se agobian que no saben
gue decirle. En estos momentos te das cuenta de quien esta hay y

guien no” (Entrevista 6)

“Mis hermanas no me entienden, yo intento hacerlo pero no puedo... no
va con mi caracter me agobia el tener que estar sin salir de la casa
durante horas. Yo sé que no le va a pasar nada y si le pasa es que

estaba decidido ya” (Entrevista3)

También se puede dar el caso contrario donde los lazos familiares se ven
fortalecidos ya que todos los miembros se implican en el cuidado de la persona

dependiente y colaboran repartiendo las tareas del cuidado.

“Yo voy los lunes y miércoles, mi marido los martes, mi hermana y mi
cufiado el restos de los dias hasta el viernes. Los dias que no podemos
viene una sobrina de mi padre que es como una hermana para
nosotros y el fin de semana solemos pagar a una chica y asi tenemos

todos libre” (Entrevista 2)

Es importante destacar a aquellos cuidadores que presentan una red de apoyo mas
extensa desde el principio donde intervienen cuidadores secundarios o reciben
apoyo de instituciones publicas o privadas, ya que presentan una percepcion distinta
de las relaciones e incluso siguen manteniendo dias o0 momentos puntuales
dedicados en exclusiva a relacionarse. Se ha comprobado en diversos estudios que
el apoyo recibido tanto por familiares como por apoyos externos, supone un gran
soporte emocional para los cuidadores sintiéndose apoyados y acompafiados lo que

hace que su calidad de vida mejore.

“Nosotras desde el principio nos organizamos y nos repartimos los
dias, porque si no es muy cansado (...) todas tenemos en la semana
dias para hacer lo que queramos. Estoy apuntada a pintura y algunos
dias me coincide. Esos dias va mi hijo y se queda un rato hasta que yo

salgo (...) no lo quiero dejar me gusta desde pequefia” (Entrevista 3)

Es interesante destacar en esta dimension que el individuo es ante todo un ser
social y por lo tanto todo aquello que afecta a las relaciones sociales con los
deméas poco a poco pasa factura dejando a la persona aislada y falta de

relaciones sociales. Es verdad que la mayoria de las veces son los propios
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cuidadores los que se alejan de estas relaciones, por eso es necesario

fomentar las relaciones sociales.

5.2.5. Dimension autodeterminacion y desarrollo personal

El termino autodeterminacién hace referencia al derecho de los individuos a decidir
frente a diversas opciones. Pero no siempre se actia de forma libre ya que pueden
existir distintos motivos que limiten esa eleccion como puede ser el caso de no
disponer de recursos materiales o econémicos o bien no disponer de un acceso a
los mismos. Este término aplicado al ambito de los cuidados puede estar relacionado
con tener que tomar decisiones por “otros”, es decir, las personas que comienzan a
ser dependientes de otras, también comienzan a perder el control sobre el poder
elegir siendo otros los que elijan y limitando asi su autodeterminacién. Como
consecuencia de esto los cuidadores se sobrecargan por tener que tomar decisiones
por las personas que cuidan asi como por tener que contar con otras personas
implicadas en el cuidado para la toma de decisiones. En esta dimensioén los niveles

objetivos y subjetivos se entremezclan en los entrevistados.

“Muchas veces me resulta imposible decidir que ropa me pongo y
encima tengo que decidir que ropa ponerle a él (...) es como volver a
tener un bebe al que tienes que cuidar y decidir lo que es bueno para él
0 no. Resulta duro porque él se da cuenta e intenta hacer las cosas por
su cuenta (...) me resulta agobiante ya que me saca de mis casillas

porque hace las cosas mal.” (Entrevistado 4)

“Por ejemplo cuando hubo que decidir la residencia porque era lo mejor
para que estuviera cuidada, tuve que hablar con mis hermanas y tomar
la decision en conjunto. Nos llevo casi tres meses decidirnos porque
siempre habia algo que no nos parecia bien. Muchos dias le decia a mi
marido que casi era mejor no haber tenido hermanas. Me creo mucho
estrés y encima muchas veces creo que no tomamos una buena

decision” (Entrevistado 5).

En relacion al desarrollo personal el indicador de competencias personales revela
gue los entrevistados si tienen competencias y habilidades para desempefiar las
tareas de cuidado y para desarrollarse en el entorno. Pero la percepcion que tienen
los cuidadores de su ejecucion es que no es la acertada y sin embargo la de otros
familiares que colaboran en el cuidado si es la correcta.
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“Claro que se lavar a un enfermo y darle de comer, pero cuando viene
mi hermana que ha estado muchos afios trabajando de auxiliar de
enfermeria me doy cuenta que ella es mas habilidosa con mi padre y

gue lo hace todo de forma mas eficiente que yo” ( Entrevistado 3)

El indicador referente a la educacién en el desarrollo personal indica que los
cuidadores sienten inquietudes por formarse en relacion al tema de los cuidados y
por lo tanto se han formado poco a poco asistiendo a diversas charlas a parte de las
aqui analizadas. La percepcion que extraen de la asistencia a estos cursos es

positiva e incluso su nivel de satisfaccion se ha visto elevado.

“El hacer las charlas-taller aqui en Cruz Roja me ha servido para darme
cuenta que en esta vida es necesario formarse porque ayuda luego”

(Entrevistado 7)

“Me he sentido muy satisfecho con lo aprendido, estoy deseando llegar

a casa y ponerlo en practica con mi hijo” (Entrevistado 9)

Es importante destacar que la toma de decisiones para otros puede ser un factor
estresante para los cuidadores informales. Estas decisiones pueden ir limitadas por
distintos motivos lo que impide al final que sea una toma libre de decisiones. Esto
impide que los cuidadores tengan un buen desarrollo personal cuestionandose
continuamente si las decisiones tomadas son o no las acertadas e influyendo de
manera negativa en sus competencias y habilidades. Esto hace que los cuidadores
quieran formarse en temas del cuidado para extraer informacion que les ayude a

tomar mejores decisiones para el cuidado.

5.2.6. Dimension de derechos

La dimension de los derechos engloba el indicador de los derechos percibidos. Si
analizamos en primer término el nivel objetivo, se observa que los entrevistados
tienen conocimientos en lineas generales de los derechos relacionados con el
cuidado, sobre todo a raiz de la publicacion de la Ley de Dependencia en el afio

2006, gracias a las campanias informativas realizadas a nivel institucional.

“Si, claro que me suena (...) esa Ley la sacaron para ayudar a las

personas dependientes pero sobre todo a sus familiares, estamos muy
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sobrecargados cuidando a nuestros enfermos y esta Ley se hizo para

ayudar” (Entrevistado 10).

Los entrevistados si tenian conocimiento explicito de a qué ayudas se podia acceder
con la Ley de Dependencia, pero sin embargo no podian determinar en qué forma se

podian pedir las ayudas dentro de su comunidad auténoma.

“Yo sé que las ayudas que se dan son econdmicas, y de residencias o
centros de dias para los mayores o incluso los menores (...) pero no me
preguntes como se pueden pedir, mi cufiada fué y no hicieron mas que

marearla” (Entrevistado 4)

“Me acuerdo que para pedirla me costé un poco saber donde, las
trabajadoras sociales no hacian mas que mandarme de un sitio a
otro(...) cuando por fin me enteré cémo funcionaba la verdad que fue
rapido el solicitarla, no tanto el que me la concedieran. A dia de hoy

todavia no me han dado nada” (Entrevistado 2)

Por otra parte a nivel subjetivo se aprecia que los cuidadores tienen la percepcion de
gque no se disfruta de los mismos derechos en todas las comunidades autbnomas y
que las ayudas no estan repartidas equitativamente aunque haya gran variedad de
ellas. También se tiene la percepcidn entre los entrevistados que la Ley no esta bien

estructurada para que se pueda desarrollar de una forma eficiente.

“Estoy de acuerdo en que si que hay muchas pero estan mal repartidas
dentro del territorio entre todos los que somos cuidadores(...) no
entiendo lo de los niveles de dependencia, cuando las enfermedades
son cronicas no deberia haber niveles ya que la enfermedad va
avanzando y tienes que volver a pedir la revisién del caso” (Entrevistado
8)

“Una ley que se supone que es universal para todos los ciudadanos
espafoles, y luego vas preguntando a familiares que viven en otras
provincias y que tienen el mismo problema que tu y resulta que a ellos

les dan mé&s cosas que a ti, no es justo” (Entrevistadol).

Los cuidadores tienen una visibn muy generalizada de que en las comunidades
autbnomas existen leyes que protegen y ayudan al cuidado de sus familiares. Sin
embargo el punto mas débil se encuentra a la hora de desarrollar habilidades para
conseguir esa informacion de una manera fidedigna y no a través de comentarios

pasados de “boca en boca”. El no tener desarrollado estas habilidades crea un vacio
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a la hora de poder garantizar las ayudas tanto econémicas como de prestaciones
dadas en la comunidad dando lugar a la sensacion de que algunos disfrutan mas

derechos que otros en relacion a las leyes.
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6. CONCLUSIONES

El cuidado comienza desde el mismo momento del nacimiento hasta los afios finales
de la vida del individuo. Estos cuidados van variando en intensidad a lo largo de la
vida. Cuidar supone un esfuerzo fisico y mental que genera unas necesidades de
cuidado. El cuidado puede ser variado y complejo, las necesidades pueden ser
multiples pero también las respuestas. De ahi que el cuidar sea necesario que forme
parte tanto de las politicas publicas como de mudltiples instituciones de la sociedad
civil, para que traspasen la frontera de la familia, aunque esta siga teniendo un papel

principal dentro del cuidado.

En las clasificaciones sobre el Estado de bienestar imperante en Espafia, esta
siempre aparece dentro del modelo tradicional en el que los cuidados los provee la
familia. Este modelo poco a poco va cambiando pero la tradicién del cuidado familiar

sigue muy arraigada entre los cuidadores.

Un buen indicador de la sensibilidad social respecto al tema de los cuidados es poder
medir las distintas actuaciones que se llevan a cabo en esta materia. Se ha pasado
del ambito micro de la familia y de atribucién femenina, a convertirse en un asunto

de indole publica sobre la que se han legislado leyes.

El cuidado se ha convertido en un nuevo derecho social y la funciobn que toma el
Estado es la de proteccion, apareciendo una nueva responsabilidad en relacion al
cuidado de las personas que se plasma dentro del Estado de bienestar a través de la
Ley de la Dependencia a principios del siglo XXI, la cual se afiade al resto de
responsabilidades. Este nuevo derecho social se formula dentro de un nuevo
contexto de cambio entorno a la familia gracias a las teorias feministas que abren

una via para entender los procesos de transformacion actuales.

En la presente investigacion se han recogido conceptos, datos y procesos necesarios
para comprender la figura de los cuidadores informales. Se puede afirmar que la
calidad de vida se consigue cuando se puede combinar las condiciones de vida y los
recursos disponibles con la satisfacciébn personal y el logro de las necesidades,

aspiraciones y expectativas individuales.

De los anteriores resultados expuestos en este trabajo se desprenden las siguientes

conclusiones en las personas entrevistadas:
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La recogida de datos socio-demogréaficos confirma el perfil del cuidador,
siendo en su mayoria mujeres de mediana edad y con un parentesco muy
cercano a la persona a la que cuidan, aunque en el grupo estudiado se
observa un ligero cambio en la tendencia con décadas anteriores con la

paulatina entrada del sexo masculino en el ambito de los cuidados.

Se pone de manifiesto que los cuidadores informales necesitan apoyos tanto
dentro de la familia, como publicos o privados para ejercer un mejor cuidado y
asi poder alcanzar un grado de satisfaccion optimo tanto a nivel fisico como
emocional, lo que repercutird en mejorar su calidad de vida y en los cuidados

dados.

Por las entrevistas realizadas se puede decir gue cada caso es Unico y que no
todas las personas tienen las mismas deficiencias en los componentes de la
calidad de vida y por lo tanto seria interesante poder analizar de manera
individualizada, ajustando las charlas-taller a las necesidades individuales o

de pequefios grupos con las mismas carencias.

Segun la valoracién de las distintas dimensiones de la calidad de vida se
puede observar que el punto mas débil se refiere a la dimensién basada en el
bienestar fisico. Disfrutar de un buen estado de salud contribuye a que el
cuidado sea mas eficiente y completo, por lo tanto seria necesario plantarse
como objetivos en proximas charlas todos aquellos aspectos relacionados con

habitos saludables, suefio, ocio, espalda sana...

Otra dimension relacionada con el cuidado es la del bienestar interpersonal y
relacional, debido al alto grado de ansiedad y estrés que presentan los
cuidadores entrevistados se tendria que trabajar en aspectos positivos
destinados a fomentar la empatia entre los miembros de la familia y de los
apoyos recibidos por parte de amigos y vecinos a la hora de cuidar, ya que
esto mejoraria el cuidado y el bienestar del cuidador y facilitando la educacién
de estos ambitos a través de talleres con técnicos especializados para
mejorar las actuaciones frente a los retos del cuidado, asi como la capacidad
de comprension hacia las necesidades de los cuidadores principales y de los

familiares.

Los cuidadores informales que han participado en este estudio perciben un
bajo nivel de autodeterminacion, sienten la presion de otros familiares y de la

sociedad a la hora de tomar decisiones de forma auténoma para satisfacer
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sus necesidades de tiempo libre o de ocio, asi como el tener que compartir

estas decisiones con el resto de las personas que intervienen en el cuidado.

La atencion a las personas dependientes conlleva cambios en la rutina diaria
de las vidas de los cuidadores principales teniendo que dejar de lado en
muchos casos su vida personal y tomando medidas para adecuar su ritmo de
vida, cambios en el entorno como también los cambios que gradualmente se
producen en las redes de apoyo y en las redes de relacion social para facilitar

los cuidados.

Por los datos obtenidos en las entrevistas se pude deducir que los
cuidadores informales necesitan relacionarse con otras personas que estén
en su misma situacion, participar en actividades de ocio y tiempo libre, hacer

nuevas amistades y conservar las antiguas.

Para los entrevistados las horas que dedican a su trabajo fuera de casa les
ayuda como valvula reguladora para pensar en si mismos y sentirse con la

percepcion de controlar sus vidas.

Una vez que las personas entrevistadas han participado en las charlas-taller
ofrecidas en el programa de Cruz Roja expresan un alto nivel de satisfacciéon

con las actividades realizadas.

Ha quedado demostrado en las entrevistas realizadas que uno de los
principales efectos que tiene el proporcionar cuidados es que la vida del
cuidador comienza a girar en torno a los tiempos que se marcan para cuidar
al enfermo y la satisfaccion de sus necesidades. Esto hace que los
cuidadores tengan una percepcion subjetiva del tiempo que dedican al
cuidado. Los cuidadores tienen tendencia a desarrollar el sindrome del
cuidador, el cual consiste en sentimiento de vivir por y para el enfermo,
incomprension por falta de la familia de que se estan realizando todos los
cuidados posibles.

La mayoria de los cuidadores han desarrollado habilidades que se relacionan
con cubrir las necesidades basicas del enfermo, alimentacién, higiene, vestido
o medicacion. No obstante, en algunos casos se detecta debido al desgaste
por la situacion, una falta a la hora de cubrir las necesidades de afecto debido
a la mecanizacion de las tareas realizadas a lo largo del dia.
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* A favor del cuidado se diria que el cuidar de un familiar no tiene que ser
necesariamente algo negativo, puede ser algo gratificante siempre que el
cuidador cuente con los recursos adecuados y tenga una amplia vision de lo
que significa cuidar sin causar desequilibrios en la vida del cuidador. Ademas
se constata en las entrevistas que las cuidadoras se sienten satisfechas ya
gue “estdn haciendo todo lo que esta en sus manos” y esto crea un
sentimiento a la vez de obligacion pero también de tranquilidad porque
socialmente estard bien aceptado. Pero aun asi en muchos casos el coste
que conlleva el cuidado reduce drasticamente el nivel de satisfaccion del

cuidador.

En definitiva, resulta evidente la necesidad de apoyo que necesitan los cuidadores
informales, asi como la formacién en los distintos aspectos que se relacionan con el
arte de cuidar y con la necesidad de mejorar las distintas dimensiones que
conforman la calidad de vida de los cuidadores para que sus cuidados sean mas

satisfactorios y su calidad de vida mejore.

Como recomendaciéon deberia considerarse dentro de los procesos formativos del
proyecto de Cruz Roja PPCC, el planteamiento en el futuro de intentar reconducir a
través de programas educativos que den pinceladas estratégicas y habilidades para
retomar en la medida de lo posible una buena calidad de vida tanto de la persona
dependiente como del cuidador. Generar grupos de autoayuda entre los cuidadores
para compartir sus experiencias que darian lugar a mejorar sus condiciones
psicolégicas a la vez que favoreceria el fortalecimiento de sus redes sociales
sintiéndose mas acompafiados ante la perspectiva de que sus situaciones pueden

ser Unicas.

Se deberian disefiar proyectos y formulas que traten de compatibilizar los cuidados
informales con el desarrollo de la vida personal y profesional del cuidador, asi como
el planteamiento de servicios puntuales de apoyo a los cuidadores informales frente
a imprevistos como enfermedad del cuidador, trabajo, vacaciones, etc. Esto permitiria
mitigar problemas que podrian afectar a la red de apoyo informal.

El reto de Cruz Roja en Zaragoza debe ser el convertirse en un referente en materia

de cuidados informales como ayuda a los cuidadores informales.
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