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La situacidén de los cuidados familiares dirigidos a personas
mayores en su hogar constituye un aspecto clave de la orgo-
nizacion social de los cuidados de larga duracion (CLD). Esta
realidad ha sido objeto de estudio y atencién publica en el
contexto espanol desde la década de 1990, gracias, sobre
todo, al impulso del actual Instituto de Mayores y Servicios So-
ciales (IMSERSQO), a través de la aplicacion de dos encuestas y
estudios cualitativos de dmbito estatal desarrollados en 1994 y
en 2004.

En esta publicacion se presentan los principales resultados
de dos proyectos de investigacion, llevados a cabo por Fun-
dacion Pilares para la autonomia personal durante 2022-2023,
financiados por el Ministerio de Derechos Sociales, Consumo
y Agenda 2030 y, cuyo objetivo principal es caracterizar la
situacion actual de los cuidados prestados a personas mayo-
res por familiares en Espana. En parficular, la primera fase de
esta investigacion desarrollada en 2022 tenia como objetivo
general analizar, mediante técnicas cuantitativas, la situacion
actual de las personas cuidadoras familiares desde un enfoque
de género, sus demandas y necesidades y también la de las
personas mayores a quienes prestan cuidados. Para ello se
llevdé a cabo una encuesta de dmbito estatal desarrollada
por Fundaciéon Pilares en colaboracion con la consultora de
investigacion GfK (Growth from Knowledge), a una muestra



de personas cuidadoras familiares de una persona mayor que
reside en su domicilio, con una situacion de discapacidad y/o
dependencia (n=1.521).

Con anterioridad y con fines semejantes, tal y como se ha
mencionado, el IMSERSO impulsé dos encuestas de alcance
nacional, una en 1994 (n=1.702) (Colectivo 10€/INSERSO/CIS,
1995) vy, la otra, en 2004 (n=1.504) (IMSERSO/GfK EMER, 2005),
que fueron pioneras para el conocimiento del apoyo informal
como hecho relevante en el conjunto de la sociedad espanola
y. en particular, en el dmbito del envejecimiento y la depen-
dencia. El presente estudio sigue la estela de estos trabajos
precedentes, alos cuales debe mucho de su enfoque y diseno,
con la finalidad de aplicar una mirada comparativa y poder
analizar la evolucidon de los cuidados familiares en Espana du-
rante los periodos senalados. Los resultados de la encuesta de
Fundacion Pilares/GFK 2022 se muestran en la primera parte de
esta publicacion

Dentro del mismo proyecto, se llevdé a cabo en 2023 una
segunda fase de investigacion, en este caso con metodolo-
gia cudlitativa, que viene a complementar la realizada en el
ano anterior. Su objetivo general es ampliar el conocimiento
obtenido de manera cuantitativa en la fase de encuesta para
explorar y comprender en profundidad las percepciones, opi-
niones y motivaciones que se producen en torno al cuidado
en el seno familiar. Segun el diseno realizado, participaron 33
personas cuidadoras familiares de una persona mayor que
reside en su domicilio con una situacion de discapacidad y/o
dependencia, con las que se desarrollaron entrevistas semies-
tructuradas y cuatro grupos de discusion. A su vez, y con el fin
de conocer la percepcion profesional sobre la situacion actual
de los cuidados familiares, se realizé adicionalmente, mediante
la técnica de grupo focal, un acercamiento a equipos profesio-
nales representantes de organizaciones del Tercer Sector y dm-
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bito privado, con amplia frayectoria en programas y atenciéon
a personas cuidadoras familiares de personas mayores.

Entre los resultados que se desprenden del andilisis de los datos
y discursos que se han obtenido en ambas fases de la investiga-
cion (cuantitativa y cualitativa), destaca en primer lugar que, si
bien los cuidados informales continian estando feminizados, se
denota una mayor presencia de hombres cuidadores, general-
mente parejas de mujeres con necesidad de apoyos. Otfro dato
revelador del cambio de tendencia que se ha recogido es que
las tareas de cuidados a personas mayores suelen estar com-
partidas ahora entre diferentes miembros de la familia y fambién
con profesionales y agentes externos, sean publicos o privados,
por lo que existen pocos casos de personas cuidadoras Unicas
(26,9%), al contrario de lo que ocurria en 1994, cuando el 54,6 %
de las personas encuestadas informaron en la investigacion del
CIS/IMSERSO que su ayuda era la Unica que recibia la persona
mayor. Asi mismo, también se exfrae como informacion con-
gruente con los cambios sociales que se vienen produciendo en
las sociedades modernas en los Ultimos decenios y, en especial,
en cuanto atane al cambio de rol de las mujeres, que el perfil
actual de las cuidadoras se aleja definitivamente de la figura de
“ama de casa” con baja formacion y son la inmensa mayoria las
que estdn incorporadas desde hace anos en el mercado laboral
y cuentan con un nivel de estudios medio-alto.

Al analizar la mayor implicacion de los hombres de la familia
en algunas de las tareas de cuidados, se producen diferencias
en el tipo y la naturaleza de las que se asumen por hombres y
mujeres en el apoyo que prestan a sus familiares mayores. Mien-
tras el hombre como cuidador se encarga en general, aungue
no solo, de tareas secundarias, continia recayendo sobre las
mujeres un peso mayor de las tareas principales de cuidado, en
especial, las que se relacionan con la higiene o la incontinencia
que son las que causan mayor desagrado entre los varones.



A ello se anade que ellas asumen también las que tienen que
ver con la gestion y organizacion de los cuidados entre la pro-
pia familia, los servicios profesionales publicos y privados, las
personas contfratadas, etcétera. Esta multitarea o multitasking
origina a las mujeres una mayor carga mental, que se anade
a los impactos negativos que de por si les origina la realizacion
directa de las tareas que conlleva el cuidado.

Ademds, y esto es ofra novedad, se confrma una mayor
participacion de las generaciones mads jovenes en la provision
de cuidados a sus familiares mayores incrementdndose con ello
la corresponsabilidad intrafamiliar. Asi, aungue siguen siendo
las hijas e hijos sus principales cuidadores, aparece una mayor
presencia de nietos y nietas que asumen el rol de cuidadoras,
sobre todo, colaborando en parte de las tareas o actividades
que requieren sus abuelos.

Por su parte, los modos de convivencia, asociados a la re-
duccién del tamano de las unidades convivenciales, y la impor-
tante presencia que aparece de personas mayores que viven
solas, en particular mujeres, senalan también otros factores de
relevancia para comprender las configuraciones actuales del
cuidado en el dmbito familiar y las demandas y necesidades
que se derivan de éstas. El porcentaje de personas que preci-
san cuidados y viven solas se ha mds que duplicado en relacién
con la encuesta de 2004 (33,4% vs. 15,4%), y aunque es bien
conocido que no es lo mismo vivir en solitario porque se desea
(solitude) que sentir soledad por la escasez, aislamiento o insa-
tisfaccion con las redes sociales que se tienen (loneliness), tam-
bién es cierto que cuando se requiere de apoyos y cuidados a
una edad avanzada, el hecho de vivir en un hogar unipersonal
acentuaq, por una parte, la percepcion de soledad vy, por otra,
dificulta la provisidon de los cuidados.

Se produce una linea de continuidad con los estudios an-
teriores en cuanto al hecho de que todavia sea relevante el
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nUmero de casos en los que la persona cuidada y su cuidadora
viven juntas. Del 67 % de personas mayores que, necesitando
cuidados, viven acompanadas, un 41 % conviven con la per-
sona que se los presta (25,% en casa de la persona cuidadora
y un 16% en el domicilio de la persona mayor). Y todavia per-
sisten, aunque son ahora minoritarios (11,6%) los casos de las
personas mayores que rotan entre las casas de sus hijos/as por
temporadas.

Los cuidados se prestan a diario en un 66,5% de los casos
y el tiempo que invierte la familia se estima en una media de
34,3 horas a la semana, a lo que hay que anadir ofras 17 horas
que se dedican al cuidado por la ayuda externa que se recibe.
Esta labor continba teniendo un impacto directo y mayormente
negativo en las personas familiares que lo realizan, con lo que
se incrementa la sensacion de carga y malestar. Estos efectos
negativos afectan sobre todo en lo que se refiere ala restriccion
en la utilizacion de tiempo para si (ocio, 24,5%; no poder ir de
vacaciones, 19%; interacciones con amistades y otros familia-
res (autocuidado (17%), pero también en la esfera laboral, por
haber tenido que reducir su jornada (13%), haber renunciado a
mejoras o ascensos o No poder plantearse una actividad laboral
(10,%), asi como en su estado de salud y calidad de vida (una
cuarta parte de las personas cuidadoras familiares se encuen-
tra cansada y un 13% cree que el cuidado estd deteriorando su
salud). Enrelacién con la salud fisica 'y emocional percibida, hay
una diferencia significativa segun sexo: los hombres perciben
tener mejor salud fisica que las mujeres (81 % vs. 75%) y también
emocional (71% vs. 68%).

Otro cambio que se observa desde el andlisis comparado y
gue se considera muy relevante es el relativo a la percepcion
que tienen actualmente las personas cuidadoras de la familia
sobre la necesidad de contar con formacién para cuidar bien
y para autocuidarse. Asi lo afirman mds de la mitad (55%) de



las personas encuestadas en 2022, contrastando esta general
opinidn gque se tiene ahora de la necesidad de contar con for-
macion con el dato de que el 71% de ellas indica no haberla
recibido nunca. En la encuesta del CIS/IMSERSO aplicada en
1994, un 73% de la muestra informd que no es necesario for-
marse para cuidar a un familiar mayor y que cualquiera puede
hacerlo bien.

De la misma forma, se incrementa ahora la demanda que
expresan las familias cuidadoras sobre el rol y la responsabili-
dad que debieran tener las administraciones publicas respecto
a los cuidados que precisan las personas mayores. Si en una
encuesta del CIS de 1993 (Estudio 2057) un 84 % de la poblacion
espanola opinaba que el cuidado de las personas mayores era
sobre todo una obligacién de los hijos, y en la investigacion rea-
lizada por el IMSERSO en 2004, el 18% de personas cuidadoras
opinaban que estos cuidados debian recaer sobre todo en la
Administracion, en 2022 este porcentaje asciende hasta el 27 %.
Con todo, actualmente, la opinion mayoritaria de las familias
es que los cuidados deben repartirse entre ellas y la Administra-
cion (el 54% asi lo afirmal), con lo que se reafirma la necesidad
de apostar por el desarrollo y provision de suficientes recursos y
servicios profesionales que brinden los apoyos domiciliarios que
se precisan para hacer viable el objetivo de continuar viviendo
en casq, tal y como vienen expresando las personas mayores
desde hace muchos anos. Y también se incrementaria la sa-
tisfaccion de las familias cuidadoras que se asocia y propicia
cuando hay una mayor corresponsabilidad entre cuidados
familiares y profesionales, favoreciendo asi que no llegue a
producirse la denominada “claudicacion” o abandono del
cuidado familiar por agotamiento.

Esta demanda de corresponsabilidad intra y extrafamiliar
resulta coherente tanto con las propuestas de la comunidad
cientifica como con las actitudes y preferencias en torno al cui-
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dado por la mayor parte de las personas familiares cuidadoras.
Serelaciona, porunlado, con una incipiente desvinculaciéon del
rol de cuidado alas mujeres por mandato de géneroy, en parti-
cular, ala figura de la hija, asicomo con la diversificacion de los
actores implicados en el cuidado “deseado”, particularmente
la pareja e hijos/as, pero también la inclusion de profesionales
y servicios sociosanitarios, por lo que el impulso y mejora del
Sistema de Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD)
deberia ser una prioridad.

Por ofra parte, ante la hipdtesis planteada a las familias de
que, llegado el caso de que ellas mismas precisaran cuidados
y no pudieran seguir viviendo en el propio hogar, destaca el
incremento de la opcidn que expresan por un alojamiento al-
ternativo o residencial (preferible a vivir con los hijos) respecto
a las anteriores investigaciones, si bien se diversifican las prefe-
rencias en torno a las residencias, senaldndose particularmente
aqguellas de menor tamano y alternativas de viviendas o apar-
tamentos compartidos, como el cohousing.

Estas preferencias confirman un creciente consenso social en
torno a la necesidad de promover mayor corresponsabilidad
infrafamiliar con perspectiva de género vy, al tiempo, desarro-
llar una diversidad o ecosistema de prestaciones y recursos
comunitarios de cardcter innovador para atender de manera
integral las diferentes y cambiantes necesidades que presen-
tan las personas mayores y sus familias, ademds de ofrecer,
de manera personalizada, un plan cocreado y consensuado
con su participacion. Todo ello es coherente, estd en linea y
aporta sustento a las actuales propuestas que existen desde el
dmbito internacional y desde Espana sobre la reconfiguracion
del sistema de cuidados de larga duracion y, en particular, de
su proceso de desinstitucionalizacion.

A través del andlisis de los discursos de las personas entre-
vistadas, se reflejan también los impactos que han tenido los



cambios socioculturales de las Ultimas décadas en la manera
en como se reparten los cuidados. Aungue las familias siguen
teniendo un papel principal clave y, en general, se sigan valo-
rando los cuidados familiares por encima de aquellos recibidos
por otros agentes, se hace imprescindible segun la percepcion
de las familias el apoyo de recursos y servicios profesionales, fan-
to pUblicos como privados, que sean compatibles entre siy se
adapten alas preferencias de las personas, en especial, los que
permiten la permanencia en el domicilio y en la comunidad. Asi
lo reflejan también las opiniones y percepciones de los equipos
profesionales sobre una mayor disponibilidad y acceso al uso
de los recursos sociales y sanitarios, tanto aquellos destinados
a prestar cuidados directamente a las personas mayores que
los precisan, como los que estdn dirigidos (o podrian destinarse)
a las propias personas cuidadoras familiares, que hoy en dia
consideran que son muy insuficientes.

Finalmente, y relacionado con los significados atribuidos por
las familias a los cuidados proporcionados a las personas mayo-
res, se entiende que ésta es una situacion muy compleja, donde
se entremezclan un conjunto de emociones y sentimientos en-
contrados, de manera que puede decirse que la ambivalencia
es su caracteristica mds destacada. Aunque predominan las
connotaciones negativas asociadas al impacto del cuidado
de personas mayores, también se denotan entre las personas
cuidadoras entrevistadas emociones positivas, siendo capaces
de identificar bastantes aspectos satisfactorios relacionados
con la experiencia de cuidar (agradecimiento, aprendizaje,
crecimiento personal...).

En este sentido, cabe afiimar que no puede hablarse de
manera univoca de un perfil de personas cuidadoras, ya que
existen determinadas y diversas circunstancias que influyen en
la sensacion de malestar o bienestar de quienes asumen esta
labor, asi como en la atribucion de determinados valores y
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significados respecto al cuidado. En este sentido, a partir de
los resultados de la encuesta de 2022, se han podido fipificar,
mediante la técnica click cluster, cuatro grupos de personas
cuidadoras familiares, de manera semejante a como se realizd
a partir de la encuesta de 2004 (Rodriguez Rodriguez, 2005).
Para establecer dicha fipologia se ha partido de las actitudes,
significados y valores que las personas cuidadoras informan
experimentar respecto al cuidado que prestan, relacionando
estos con sus variables sociodemogrdficas, nivel de ingresos,
intensidad de la ayuda, corresponsabilidad entre los miembros
de la familias y servicios profesionales, el impacto que los cui-
dados tienen en su salud y su vida cotidiana, etcétera. Como
resultado de esta ftipificacion, dos de los grupos conformados
denotan situaciones satisfactorias de cuidados (las hemos
denominado personas cuidadoras “satisfechas” y “plenas”),
en confraposicion con aqguellas otras posiciones en las que el
cuidado impacta de manera bastante mds negativa (son las
personas cuidadoras que se reconocen como “frustradas” o
“afrapadas”). Convendria en este sentido analizar con mayor
profundidad de qué manera un apoyo amplio en los cuidados
ofrecidos a las personas cuidadoras familiares puede, ademads
de mejorar su calidad de vida, modificar también sus las actitu-
des y valores con respecto al cuidado.

A partir de los resultados recogidos en este informe, se de-
sarrollan un conjunto de conclusiones, que tratan de sintetizar
los cambios detectados y las caracteristicas actuales de los
cuidados, segun las familias cuidadoras:

El hogar es el lugar preferido para los cuidados en la ve-
jez, habiéndose producido un incremento de la corres-
ponsabilidad tanto entre los miembros de la familia, con
incorporacion de mds hombres y nietos/as, asi como de
servicios profesionales (prestaciones derivadas del SAAD)
y trabajadoras contratadas por las familias. En cuanto a



las residencias, se expresan preferencias por las pequenas
y los alojamientos compartidos (cohousing), en las que se
mantenga la dignidad y la preservacion de derechos de
las personas.

La persistencia de la feminizacion de los cuidados: las mu-
jeres siguen siendo las principales cuidadoras, sobre todo
hijas, que, ademdas, asumen la responsabilidad de la orga-
nizacion y gestion de los cuidados (multitarea) El binomio
mujer-cuidadora sigue presente, y en él se atribuyen ca-
pacidades innatas para el cuidado a las mujeres, que son
transmitidas a fravés de la socializacion y la enculturacion,
si bien la tendencia es a la progresiva desnaturalizacion
de este binomio.

Persiste un porcentaje relevante (el 41 % ) de casos en que
las personas mayores y sus cuidadoras, (muchas también
mayores), conviven en el mismo domicilio. Y se destaca
sobremanera el sensible Incremento del nUmero de perso-
nas mayores con necesidad de cuidados que viven solas
(un 33,4%).

Los impactos negativos del cuidado en la calidad de vida
de las personas cuidadoras son ahora menores que en
anos anteriores, si bien continia denotdndose que es la
ambivalencia el estado de dnimo mds destacado que se
percibe, al coexistir sentimientos contrapuestos en la rela-
cion de cuidados, que atraviesa momentos gratos y sa-
tisfactorios (“ahora conozco y quiero mds a mi madre”;
“aprendo mucho del significado que tiene cuidar”), junto
con otros en los que se expresan malestares, en general
por agotamiento (me quiero tirar por el balcén...”; “deseo
que esto pase pronto..."”).

Se ha podido establecer una cuddruple tipologia de per-
sonas cuidadoras (satisfechas, plenas, frustradas y atra-
padas), relacionando factores motivacionales y morales
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expresados por ellas con variables socioecondmicas y ca-
racteristicas de la relacion de ayuda, que senalan posibles
propuestas de trabajo para reducir el nUmero de personas
que sienten un mayor impacto negativo a causa del cui-
dado mediante un mayor desarrollo de recursos profesio-
nales y comunitarios.

Se ha producido un vuelco en la percepcion de las per-
sonas cuidadoras respecto a la conviccidon generalizada
de que “a cuidar se aprende” y que, por ello, es preciso
contar con formacién en todos los casos y, de manera es-
pecial, cuando la persona mayor tiene un deterioro cog-
nitivo o demencia. Se trata de una de las demandas mas
claras de mejora que realizan y deberia ofrecerse cuanto
antes a las familias cuidadoras.

Finalmente, se sugieren una serie de recomendaciones dirigi-
das a actuaciones que puedan implementarse por parte de las
Administraciones PuUblicas, de los proveedores de servicios y del
Tercer Sector para mejorar la situaciéon de las personas cuida-
doras y de sus familiares mayores. Entre las recomendaciones
propuestas se destacan las siguientes, relacionadas unas con
el apoyo al bienestar de las personas cuidadoras familiares v,
por otro lado, las que estdn encaminadas a fomentar una mads
amplia corresponsabilidad hacia el cuidado tanto dentro del
seno familiar, como con prestaciones y servicios sociosanitarios y
recursos de la comunidad con los que se incremente y reconoz-
ca también el valor social, politico y econdmico del cuidado:

Cuantificar, visibilizar y ofrecer apoyos a las familias cuida-
doras como forma de reconocer y proteger el valor social,
comunitario y econdmico del cuidado que prestan las
familias, que continlan siendo quienes mayor bienestar
producen a las personas que precisan cuidados de larga
duracion.



Facilitar el acceso de las personas mayores y sus familias
cuidadoras a todos los recursos especificos disponibles en
cada territorio, en especial, los de atencion domiciliaria.
Para ello, se pide mejorar aspectos como son una infor-
macion clarag, la accesibilidad cognitiva vy fisica, la proxi-
midad, la integralidad y flexibilidad de los apoyos para su
adecuacion a las preferencias y necesidades personaliza-
das, la continuidad de la atencion...).

Impulsar la desburocratizacion en los procedimientos de
acceso al reconocimiento de las situaciones de discapa-
cidad y dependencia, unificar en lo posible ambos proce-
sos, mejorar la informacién sobre sus significados y reducir
los tiempos de respuesta para la obtencidn de los certifi-
cados y el acceso a las correspondientes prestaciones.
Desarrollar sistemas eficaces y rdpidos de coordinacion
entre los diferentes apoyos, en especial, entre los servicios
sociales y/o sanitarios y los recursos de la comunidad, y
también entre proveedores puUblicos y privados. Para ello,
se propone eliminar incompatibilidades y favorecer la fi-
gura de profesionales de referencia que trabajen con la
metodologia de gestion de casos (0 acompanamiento
social), cuyos resultados han mostrado eficacia en una
mejor atencidon a las personas y eficiencia en cuanto al
uso racional de los servicios existentes, evitando duplicida-
des, fragmentaciones y tfiempos de espera.

Llevar a cabo la transformacion de las residencias hacia
una atencion integral y personalizada, modelo hogar y
promover nuevos alojamientos alternativos (viviendas con
servicios, compartidas, colaborativas...), en las que se re-
conozca un papel relevante a las familias.

Formar y sensibilizar a profesionales sociales y sanitarios so-
bre los impactos negativos que suele producir el cuidado
enlasaludy la calidad de vida de personas familiares cui-
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dadoras, atendiendo de modo especial la situacion de
cuidadores/as Unicas y las de mds avanzada edad.
Tener en cuenta en las planificaciones e intervenciones los
determinantes sociales presentes y las situaciones de inter-
seccionalidad que en ocasiones coexisten y que pueden
multiplicar la discriminaciéon (edad, sexo, situacion socioe-
condmica, modalidad de convivencia, origen, tipo de ha-
bitat).

Promover actuaciones tendentes a producir la mayor co-
rresponsabilidad de los cuidados, tanto entre mujeres y
hombres dentro del seno de Ias familias, como con recur-
sos publicos y privados, evitando la existencia de personas
cuidadoras unicas.

Detectar e intervenir preventivamente en los casos de per-
sonas mayores que precisan cuidados y viven solas, tanto
en cuanto ala colaboracién con las familias en el suminis-
tro de apoyos y servicios necesarios, cComo en lo que se re-
fiere a paliar posibles situaciones de soledad y fragilidad.
Anticipar, en el dmbito de los servicios sociales y sanita-
rios, posibles situaciones de malestar por sobrecarga del
cuidado e impactos negativos en la salud, en la esfera
laboral y en las restricciones de tiempo para disfrutar de
otras inferacciones sociales y afectivas que afectan a las
personas cuidadoras y a su propio proyecto de vida.
Establecer, tal como mandata la Ley de Promociéon de Au-
tonomia Personal y atencion a las personas en situacion
de dependencia (LAPAD), programas de apoyo a familias
cuidadoras en los casos en los que se perciba una pres-
tacion econdmica para cuidados en el entorno familiar
(PECEF): formacion y asesoramiento personalizados; gru-
pos psicoeducativos y de ayuda mutua; recursos para el
descanso periddico; y actuaciones de seguimiento de la
calidad de los cuidados prestados. Estos apoyos deben



hacerse extensivos también a las personas cuidadoras fa-
miliares con independencia de los servicios que reciban.
Promover la revalorizacidon de los cuidados, implicando
para ello a todos los agentes publicos, privados y comuni-
tarios vinculados al sector, apostando de verdad por el in-
cremento y la calidad de los apoyos v servicios de cuida-
dos, lo que lleva implicito el avance hacia una atencion
integral y personalizada que mantenga como enfoque la
dignidad, la preservacion de derechos y la perspectiva
de género de las personas que precisan apoyos y de las
personas cuidadoras familiares que se los prestan.
Ofrecer condiciones laborales dignas y apoyar la cuali-
ficacion de las trabajadoras y trabajadores que prestan
cuidados, ya sean profesionales de los servicios formales,
o se trate de personas contfratadas por las familias, velan-
do en particular por la situacién del trabajo doméstico, de
acuerdo con la normativa vigente y los convenios interna-
cionales ratificados por el Espana.

Promover actuaciones de sensibilizacion dirigidas al con-
junto de la sociedad, asi como programas intergeneracio-
nales y de voluntariado que promuevan la concienciacion
sobre el valor social de los cuidados y la corresponsabili-
dad entre géneros, a nivel infrafamiliar y a nivel social.
Incrementar la investigacion, tanto para la mayor valoriza-
cidon/reconocimiento de los cuidados en las esferas repro-
ductivas y productivas, como para continuar innovando
en las diferentes esferas relacionadas con el desarrollo de
mayores y mds adecuados recursos que apoyen a las per-
sonas cuidadoras.
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Los cuidados familiares y, en particular los cuidados de larga
duracion (en adelante CLD), han adquirido una dimension
social y politica relevante en las Ultimas décadas (Aguilar et al.,
2023). El incremento actual de este tipo de cuidados va de la
mano del crecimiento incesante de la esperanza de vida que
se estd experimentando a nivel mundial, consecuencia, entre
otras cosas, de las mejores condiciones de salubridad e higiene
de la poblacién, unido al desarrollo progresivo de las politicas
publicas, en especial, de las sociosanitarias.

Actualmente, casi el 10% de la poblacién mundial correspon-
de a personas mayores de 65 anos, lo que indica un aumento
del 4% con respecto al ano 1990 (The World Bank Data, 2022).
En la Unidn Europea, segun la misma fuente y ano, este por-
centqje se sitUa en el 21 %. En la misma lineq, las proyecciones
poblacionales globales han estimado una mayor esperanza
de vida mundial para 2050, y se espera que dos tercios de la
poblaciéon de 60 anos o mds resida en paises de bajos y medios
ingresos (OMS, 2021). Por ello, la atencion a las necesidades y
derechos de las personas mayores es un aspecto central de la
politica publica y compete de modo directo a los servicios y
profesionales del dmbito sociosanitario a nivel global, europeo
Yy, N0 menos, en el dmbito espanol.

En el ano 2023, habia en Espana mds de 9,5 millones de
personas de 65 y mds anos (un 20,2% del total poblacional),



existiendo importantes diferencias entre CC. AA., pues mientras
en Asturias, Castilla y Ledn y Galicia el porcentaje de personas
mayores supera el 26%, en Canarias, Baleares y Murcia se re-
gistra poco mds del 16% (INE, 2024). Ademds, para valorar la
creciente necesidad de CLD que se estd produciendo se ha
de tener en cuenta que el segmento que mads estd aumen-
tando su nUmero es, precisamente, el de las personas de 80
anos y mas. Dicha cifra casi se duplicd en los primeros veinte
anos de este siglo, llegando a representar casi el 6% del total
de la poblacidn europea. En concreto, en el caso espanol, las
personas mayores de 80 anos suponen actualmente el 6% de la
poblacidon espanolay se espera un incremento de cinco puntos
porcentuales (11%) en el ano 2050 (INE, 2024). Esto alerta sobre
elincremento de la demanda de cuidados, pues es sabido que
las enfermedades y trastornos que producen dependencia se
van incrementando a medida que avanza la edad, con una
importante brecha de género que perjudica a las mujeres: vi-
ven mdAs anos, pero en peores condiciones de calidad de vida
y salud.

Estrechamente vinculado con lo anterior, se debe senalar
que los cuidados en Espana, en particular aquellos brindados
a personas mayores, han estado centrados tradicionalmente
en el dmbito familiar y, de modo particular, en mujeres adultas
en su rol como hijas, pero también como parejas, nueras y so-
brinas). Segun el Panel de Hogares de la Unidén Europea (INE,
2001) un 5,1% de los espanoles informd estar cuidando a una
persona adulta en su domicilio (el 4,5% de estas personas que
prestan atencion eran familiares, correspondiendo un 0,6% a
cuidadoras profesionales o empleadas de hogar).

De acuerdo con los datos de la Encuesta de discapacidad,
autonomia personal y situaciones de dependencia —EDAD—
(INE, 2020), habia ese ano en Espana 4.380.000 de personas que
declararon tener alguna discapacidad, siendo el 58,6 % de ellas
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mujeres. En cuanto a su distribucion por hogares, en el 20,6%
del total de estos hay alguna persona con discapacidad (en
el 17,9% una persona, en el 2,5% hay dos y en el 0,2% de los
hogares hay tres o mds personas con discapacidad)’.
Centrdndonos ahora en las personas con reconocimiento de
situacionde dependencia (quienesnecesitan cuidadosdelarga
duracién de manera permanente) que viven en su domicilio, la
misma encuesta EDAD (INE, 2020), fijalba su nUmero en 1.457.243
personas, de las cuales un 76,6% recibian cuidados por parte
de los miembros de su familia, siendo el perfil mayoritario el de
mujer, con una edad de entre 45y 64 anos; asi se recoge tam-
bien en el informe de Evaluacion del SAAD (Rodriguez Cabrero
et al., 2022). De ello resultaria que son 1.116.248 las personas
que cuidan a un familiar con dependencia en el domicilio. Si
del total de personas en situacion de dependencia que registra
el INE, se actualizan los datos y se restan quienes tienen entre 0 y
64 anos, obtenemos que serian 1.064.420 las personas mayores
gue tfienen reconocida una situacion de dependencia con
resolucion de su Programa individual de Atencién (PIA), y de
ellas, 815.345 serian quienes reciben cuidados por parte de las
personas de su familia. En cuanto al grado de parentesco de las
cuidadoras principales de personas mayores continian siendo,
en primer lugar, las hijas (27,3% de los casos). Este porcentaje
crece cuando se trata del cuidado de mujeres con mayor
dependencia (34,7%) y es seguido por las parejas masculinas
(16,6%) y los hijos (16,3%). Cuando se trata de hombres con
dependencia, el grupo mds destacado es, en cambio, el de las
parejas mujeres (35,8%), sequido por las hijas (14,7 %) y mucho
mas lejos por los hijos (8,2%). Sin embargo, si estos resultados
enfatizan el rol de la familia y en particular de las mujeres, como
se ha senalado, también denotan un aumento significativo de

1 A esta cuantificacion del niUmero de personas con discapacidad que viven en sus domicilios, habria que unir a quienes se

encuentran en centros residenciales: 357.894, segUn datos de la EDAD, aplicada en estos establecimientos (INE, 2023).



cuidadores hombres en comparaciéon con los valores de la an-
terior encuesta del INE (2008), pasando de un 18,4 % registrado
en la misma, al 30,4% en la que se aplicd en 2020. Este cambio
en la participacion masculina en los cuidados se da sobre todo
a partir de los 65 anos, tras episodios vitales como la jubilacion o
la incapacidad laboral (42,3% de los casos).

En relacion a la asuncion femenina de los cuidados, los datos
europeos indican (Comision Europea, 2021) que se registra una
mayor feminizacion de la poblaciéon cuidadora (59 %), concen-
tfrada entre los 45 y 65 anos: las mujeres que ejercen cuidados
suponen el 23% frente al 15% de los hombres. Estas brechas
de género se ratifican, ademdas, en la infensidad del cuidado,
siendo de 17 horas por semana en promedio para las mujeres
cuidadoras frente a 14 horas en el caso de los hombres cuida-
dores. En Espana, estos valores se incrementan a 28 horas por
semana de promedio entre las mujeres frente a 21 horas entre
los hombres (Comision Europea, 2021).

En Espana, la participacion de los hombres cuidadores en la
atencién de personas mayores, que apenas llegaban al 17%
en las encuestas del IMSERSO, tanto la de 1994, como la de
2004, se ha ido incrementando progresivamente en los anos
siguientes, como se ha mencionado al glosar los datos de la
Encuesta EDAD mencionada (INE, 2020). Es de destacar las
diferencias que se producen, por ofro lado, cuando se trata del
cuidado durante la infancia, situacion en la que si que se viene
apreciando un cambio de tfendencia mdas marcado en cuanto
a la implicacion masculina durante la crianza (Martin-Vidana,
2021, Tobio, 2012). Autores como Kaufman (2013) clasifican a
los hombres que cuidan de sus hijo/as, dividiéndolos en “nuevos
padres” y "“viejos padres”, de acuerdo con la disponibilidad y
voluntad que tengan para dedicar su tiempo a la familia. A di-
ferencia de los "viejos padres”, quienes trabajan mds horas para
asumir nuevas responsabilidades y crecer profesionalmente, los
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“nuevos padres” serian aquellos que cambian sus condiciones
laborales para poder conciliar su vida familiar y profesional y de-
dicar mas tiempo a la crianza. Ademads, el mismo autor sugiere
que hay un tercer tipo de padres denominados “super-padres”,
los cuales anticipan la paternidad y se organizan de tal modo
gue puedan disponer de mas tiempo para cuidar a sus hijos u
hijas, aunque eso suponga realizar modificaciones importantes
en su trabagjo.

El papel protagonista de la familia en el dmbito de los cuida-
dos ha hecho que se hable, de manera especial en Espana, de
un modelo familista, propio de los paises mediterrdneos y en el
que es la familia quien asume la provision de cuidados (Eliza-
de-San Miguel, 2018; Rodriguez y Marbdn, 2022). Asi, en 1994, en
la primera investigacion de alcance que se produjo en Espana
sobre el cuidado familiar a personas mayores (Colectivo loé/
INSERSO/CIS, 1995), se recogia que el 59% de las personas en-
cuestadas deseaban ser cuidadas por un familiar, mientras que,
considerado el cuidado de las personas mayores en términos
generales, el 29% opinaba que debia recaer solo en la familia
y otro 29% tanto en la familia como en los servicios sociales. En
2014, otro estudio del Centro de Investigaciones Sociolégicas
estimd que el 53,7% de la poblacidon espanola consideraba
como mejor opcidn para recibir cuidados en un futuro al dm-
bito familiar (CIS 3009/2014), manteniendo asi la familia ese rol
protagodnico en el imaginario del cuidado que se desea o mejor
se valora.

Una consecuencia de este modelo es que la atencion vy los
recursos orientados a las personas familiares cuidadoras, asi co-
mo a aquellas personas que no disponen de red familiar, haya
sido escasa y deficiente y haya penalizado sobre todo a las
mujeres, al descansar sobre ellas la mayor parte de las responsa-
bilidades de cuidados existente. Alternativamente, la denuncia
de estas condiciones y consecuencias inadecuadas también



ha servido para enfatizar el patrimonio ético que supone la
reciprocidad y solidaridad intrafamiliar e intergeneracional en
Espana, tal como puso de relieve Marcel Mauss en su teoria del
“don y contraddn”. Se trata de una rigueza que debe cuidarse
a través del desarrollo de politicas y servicios que fomenten una
mayor corresponsabilidad (Rodriguez-Rodriguez, 2005).

En este contexto, la aprobacion de la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a las personas en situacion de Dependencia (LAPAD) supuso un
hito historico y singular en la politica social espanola al dar esta-
tus de derecho subjetivo y cardcter universalista a la proteccion
social desplegada a través del Sistema para la Autonomia y
Atencién ala Dependencia (SAAD), y, por tanto, romper con el
modelo asistencialista basado en el protagonismo de la familia
y de las mujeres como proveedoras “naturales” de cuidados (Ji-
meno, 2020; Rodriguez Cabrero y Marbdn, 2022). Sin embargo,
la LAPAD disponia que las prestaciones en servicios habrian de
ser prioritarias a las econdmicas, aungque “excepcionalmente”
existia la posibilidad de recibir una de estas Ultimas para que
la persona con reconocimiento de situacion de dependencia
pudiera ser atendida por cuidadores no profesionales (art.14.4).
Desde el primer momento de despliegue de esta ley se pudo
comprobar que la excepciodn se convirtio en regla y la inmensa
mayoria de las prestaciones que se comenzaron a conceder
fueron las econdmicas para cuidados en el entorno familiar (PE-
CEF). En el momento actual, si bien han crecido las prestaciones
en servicios, continUa siendo mayoritaria esta modalidad de
prestacion econdmica. Pero, ademdas, la LAPAD regulaba tam-
bién que el Consejo Territorial del SAAD “promoverd acciones
de apoyo a los cuidadores no profesionales que incorporardn
programas de formacion, informacién y medidas para atender
los periodos de descanso” (art. 18.4.). Esta prevision se cumplid
mediante acuerdo de dicho Consejo en 2009, segun Resolucion
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de 4 de noviembre, que establecia los criterios comunes de
acreditacion en materia de formacion e informacion de cuida-
dores no profesionales a quienes hubieran optado por la PECEF.
Sin embargo, este importante apoyo a las familias cuidadoras,
salvo casos aislados, no se ha producido.

Asi, el desarrollo y posterior aplicacion del SAAD confirma la
dificultad de alterar los impactos negativos asociados a la so-
brecarga de cuidados en el dmbito familiar y su relacion con el
género debido ala escasez e inadecuacion de las prestaciones
y servicios existentes. La evaluaciéon desarrollada en 2022 sobre
el SAAD evidencia los desafios vigentes, entre los que destaca
la sostenibilidad y la calidad de los cuidados garantizados (Ro-
driguez Cabrero et al., 2022). De manera complementaria, la
relacion entre el desarrollo de estos servicios de apoyo formal
y la organizacion familiar del cuidado, incluso valorando las
diferencias territoriales, no es del fodo evidente y requiere una
indagacion con mayor profundidad (Martinez-Bujan, 2014).

La presente publicacidon redne los principales resultados
obtenidos en los trabajos desarrollados por Fundacién Pilares
para la Autonomia Personal durante 2022-2023, mediante los
que se frata de caracterizar, por un lado, la situacion de los
cuidados brindados a personas mayores en el dmbito familiar,
desde una perspectiva de género y con una mirada sobre la
corresponsabilidad en los cuidados, lo que se explordé mediante
encuesta realizada a nivel estatal (n=1.521) en 2022. Ademds,
la investigacion cudalitativa desplegada en 2023 ha permitido
acercarnos a una comprension mayor de los significados del
cuidado y al impacto que han tenido los cambios sociocultu-
rales de las Ultimas décadas en cuanto a como se conciben y
reparten los mismos. De esta forma, y con el propodsito de en-
marcar el frabajo realizado en ambas fases de la investigacion,
asi como los resultados obtenidos, esta publicacion se presenta
de la siguiente manera:



En primer lugar, se exponen, como marco tedrico, algunos
conceptos clave y aportaciones de la comunidad experta relo-
cionados con el cuidado familiar y la situaciéon de los cuidados
en Espana, que permitirdn situar la temdtica y proporcionar una
vision contextual sobre los resultados presentados.

Por ofro lado, los resultados del conjunto de ambas etapas de
la investigacion se presentan en dos partes diferenciadas. En la
primera parte de esta publicaciéon se especifican los objetivos,
la metodologia vy los resultados principales del estudio cuanti-
tativo: La situaciéon de los cuidados familiares de personas ma-
yores que residen en su domicilio y la corresponsabilidad en los
cuidados en Espana. una aproximacion comparada, llevado a
cabo durante el ano 2022 mediante encuesta representativa
de la poblacion cuidadora de familiares mayores en hogares
(n=1.521). Seguidamente, en la segunda parte se exponen
los principales aspectos de la investigacion cualitativa: Acer-
camiento a las necesidades y situaciones de las personas ma-
yores cuidadas y cuidadoras desde la perspectiva de género,
realizada durante 2023 y que complementa el primer trabagjo,
detallando sus objetivos, metodologia y principales resultados.

Por Ultimo, se presentan las conclusiones comunes al trabajo
realizado en ambas investigaciones vy, finalmente, se ofrecen
unas recomendaciones conjuntas que emergen de los dos
tipos de andilisis realizados, con el fin de aportar aspectos que
se consideran clave para el dmbito de las politicas publicas y la
sensibilizacion en torno a los cuidados familiares, la correspon-
sabilidad social y comunitaria en torno a ellos y los significados
y percepciones sociales que caracterizan los CLD en Espana.

Por cuidados de larga duracion (CLD), se entienden “las activi-
dades llevadas a cabo por otros para que las personas que han
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tenido una pérdida importante y permanente de la capacidad
intfrinseca o corren riesgo de tenerla, puedan mantener un nivel
de capacidad funcional conforme con sus derechos bdsicos,
sus libertades fundamentales y la dignidad humana” (OMS,
2015, 2022). Tales cuidados incluyen tanto los que se proveen
de manera informal como formal, siendo el dmbito familiar una
de sus piezas mads significativas.

El cuidado no profesional o cuidado informal (informal care)
es una actividad no remunerada, ya que no se produce nin-
gun intercambio en el mercado por los bienes y servicios que
se prestan. Este tipo de cuidados se caracteriza, entre otras
cosas, por un componente afectivo y gratuito que dificulta su
consideracion y categorizaciéon como “trabagjo”. Ademds, no
tiene un limite temporal definido. Esta “jornada interminable”
es una de las caracteristicas mds importantes que definen el
cuidado familiar y una de las mds relevantes de cara a plo-
nificar estrategias de apoyo a las personas que cuidan que,
fundamentalmente, han sido siempre las mujeres y lo contindan
siendo (Elizalde-San Miguel, 2018).

En concreto, el cuidado informal ha sido definido como “el
cuidado vy la atencion que se dispensa de manera altruista a
quienes presentan algun grado de discapacidad o depen-
dencia, fundamentalmente por sus familiares o allegados,
pero también por otros agentes y redes distintos de los servicios
formalizados de atenciéon” (Rodriguez-Rodriguez, 2005, p. 6). Si
se presta atencidon a los cuidados familiares, la LAPAD, en su
articulo 2.5 los define como: “la atencion prestada a las perso-
nas en situacion de dependencia en su domicilio, por personas
de la familia o de su entorno, no vinculadas a un servicio de
atencion profesionalizada”.



Espana, junto con otros paises de nuestro entorno, como Italia
o Grecia, es un ejemplo de familismo implicito y soportado con
una cultura del cuidado centrada en la familia (Fundaciéon Hel-
pAge International Espana, 2021; Lopez, 2017; Moreno-Colom et
al., 2016; Rodriguez Cabrero et al., 2022; Salmerdn et al., 2021).
Esta situacion tiene un impacto directo en la manera de cémo
se organizan y externalizan los cuidados (Castelld Santamaria,
2011), ya que el valioso e imprescindible apoyo que ofrecen las
familias viene acompanado de una visidn asistencialista de los
servicios publicos, los cuales no han sido entendidos como un
derecho universal (no lo eran), sino que eran percibidos por las
propias familias como sustitutos de ellas (Saraceno, 19995).

Al darse por sentado en el imaginario social y también en el
seno de las politicas sociales que los cuidados a las personas
mayores eran un asunto privado y obligacién familiar (de las
mujeres) se fue priorizando en lainversion publica y desarrollo de
servicios, la construccidn de residencias, pensando sobre todo
en aqguellas personas que carecian de familia con disposicion y
disponibilidad para el cuidado, mientras que los servicios domi-
ciliarios apenas comenzaron a extenderse a partir de los anos
80 (Garcia Herrero, 2010; Porto y Rodriguez, 1998; Federacion
Espanola de Municipios y Provincias (FEMP), Fundacion Pilares
para la Autonomia Personal y Fundacion Caser, 2015; SIIS, 2012).

Es precisamente el desequilibrio que se ha venido observan-
do histéricamente entre los servicios de proximidad en el propio
domicilio y los centros residenciales (IMSERSO, 2006; Rodriguez,
Valdivieso y Carmona, 2006; Rodriguez Rodriguez, 2007; 2021;
Sancho y Del Barrio, 20212) lo que ha sido objeto de los andilisis
criticos tanto en estudios de la comunidad cientifica, como de
los Organismos Internacionales (UE, 2022; OMS, 2021; Ministerio
de Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030, 2024), que
abogan por la necesidad de invertir esta relacion y transformar

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana



Coleccidén Estudios de la Fundacion

el modelo de cuidados, priorizando por fin los servicios y presta-
ciones que permiten a las personas vivir en su casa y participar
y disfrutar de los recursos comunitarios, evitndose con ello la
institucionalizacion como Unico destino posible en el final de la
vida.

En estos anos de transicion, la organizacion social del cuidado
en Espana ha combinado la prevalencia del modelo familiar
de cuidados, en el que la pareja e hijas/os adultos asumen el
rol de cuidadores principales, con un modelo complementario,
caracterizado por la subsidiariedad y una vision asistencialista
de los recursos puUblicos, cuyo apoyo se incrementa a medida
que la salud de las personas mayores receptoras de cuido-
dos se deteriora (Rodriguez Cabrero et al., 2022). Una de las
consecuencias mds notables de la concepcion tradicional del
modelo de atencidon, marcadamente paternalista, es que se
ha venido penalizando a las mujeres, al descansar sobre ellas la
mayor parte, cuando no toda, la carga de cuidados existente
(Rodriguez Rodriguez, 2005). Asi, el sistema familiar de cuidados
se caracteriza por ser una actividad fuertemente feminizada y
basada en relaciones afectivas y de parentesco, estando asig-
nado el papel de “persona cuidadora” a las mujeres mediante
la socializacion en un rol de género basado en la division sexual
del trabajo y que, al desarrollarse en el dmbito doméstico, ha
venido quedando invisible a los ojos de la sociedad (Durdn,
2018; Elizalde-San Miguel, 2018; Fundacion HelpAge Internatio-
nal Espana, 2021).

Por consiguiente, el dmbito familiar, y en concreto, las “mu-
jeres de la familia” en su rol de hijas y parejas, presentan una
relevancia especifica y de peso en los cuidados dirigidos a
personas mayores (Aguilar y Pena, 2012; Fundacion HelpAge
International Espana, 2021; Rodriguez-Rodriguez, 2005; UNECE,
2019), al haberse producido histéricamente una naturalizacion
y atribucion a las mujeres vy, por tanto, por razén del sexo, de



las labores y responsabilidad de cuidados. En este sentfido,
Tobio (2012) refuerza esa conexidon estrecha entre cuidado e
identidad de género, afirmando que “se ha dado por supuesto
que las cuidadoras lo son por ser mujeres, al fiempo que son
mujeres porque cuidan” (p. 404). Segun la misma autora, para
poder cuidar hace falta disponer de un aprendizaje que viene
siendo transmitido informalmente por las mujeres generacion
tras generacion, lo que ha contribuido a la creencia de ser algo
innato en las mujeres, a la vez que ha reforzado la idea de la
incapacidad masculina para cuidar. Esta vision social o senten-
cia de que las mujeres no precisan formacion para cuidar, mds
alld de la que puede transmitirse de madres a hijas, quedard
refutada también por los datos recogidos en la investigacion
de Fundacion Pilares, como se vera en los proximos capitulos al
presentar los resultados.

No hay que olvidar, por otra parte, que el desarrollo de
servicios publicos y privados de cuidados que la LAPAD habia
propiciado, en seguida se mostrd insuficiente para cubrir la
demanda y, también hay que tener en cuenta que sufrieron
una importante reduccidon durante la crisis de 2008 y posteriores
anos, que se agravo con los recortes de 2012 y se agudizo, en
especial, durante la pandemia de la COVID-19, lo que supuso
una mayor carga en las tareas de cuidados por parte de las
familias, que fue especialmente compleja en situaciones de
fragilidad, dependencia y/o discapacidad (Comas-d’' Argemir
y Bofill-Poch, 2021).

Como se ha mencionado anteriormente, los cuidados fami-
liares se caracterizan por su invisibilizacion social y cultural, en
tanto se han venido asumiendo como parte de las relaciones
afectivas y reciprocas anudadas a mandatos de género. Esto
ha conllevado que se desconozcan y oculten los costes direc-
tos e indirectos que el cuidado generan a quienes lo ejercen,
asi como su valor econdmico y social infrinseco (Durdn, 2018).

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana



Coleccidén Estudios de la Fundacion

Parte de los impactos negativos de este cardcter invisible del
trabajo de mantenimiento de la vida de las mujeres, particular-
mente en el caso de las cuidadoras principales con sobrecarga
y carencia de apoyos formales e informales, se expresan tanto
por su impacto negativo en la salud y en el espacio de ocio
y relacion afectiva de las personas cuidadoras, como, a nivel
socioecondmico, en el desarrollo de una vida laboral plena, al
tener que renunciar a la busqueda de empleo, abandonarlo
o reducir jornadas por conciliacion (Comas-d’'Argemir y Bofi-
lI-Poch, 2021; Comisidn Europea, 2021; Garcia, del Rio y Marcos,
2021), lo que ocurre sobre todo en casos de personas cuidado-
ras unicas, parficularmente mujeres, que se ven afectadas por
un conjunto de efectos adversos, como los que se incluyen en
el concepto de “suelos pegajosos”.

En este contexto, una estimacidon a nivel europeo senala que
en el caso de mujeres de 45 a 64 anos que dejan de trabajar por
razéon de cuidados familiares, se pierden en promedio 18 mil euros
por ano y 100 mil euros, si el periodo se extiende a 6 anos (Comi-
sidn Europeaq, 2021). En Espana se ha registrado que, en el ano
2020, el 89 % de las excedencias por cuidado familiar (que incluye
todo tipo de vinculos) han sido solicitadas por mujeres (Seguridad
Social, 2020). Ademds, en nuestro pais se ha venido senalando
una fuerte convicciéon social de que el cuidado a las personas
mayores es una obligacion moral que corresponde a las mujeres,
sin analizar en profundidad los efectos adversos que origina en
la vida de ellas, tanto en el momento de cuidar, como las que
se van arrastrando a lo largo de la vida, hasta llegar a su propia
vejez (Rodriguez-Rodriguez, 2002; 2005). Desde esta percepcion,
se ha venido dando por hecho que siempre habrd familiares a
disposicidon de las personas mayores que necesiten ayuda en sus
actividades cotidianas (Ferndndez-Ballesteros, 2002).

Enla misma linea, el reciente Informe de Evaluacion del SAAD
(Rodriguez Cabrero et al., 2022) constata que, si bien la mayoria



de las personas que precisan cuidados complementan los servi-
cios y prestaciones publicos (cuando los reciben) con cuidados
familiares y/o servicios contratados de forma parficular, resulta
evidente que "los cuidados familiares siguen siendo la columna
vertebral de los CLD, ya que existen alun muchas personas en
situacion de dependencia que son atendidas Unica y exclusiva-
mente por la familia, sin participaciéon de ningun otro recurso del
entorno”. Lo anterior es especialmente grave sise tiene en cuenta
que en un 51,8% de los casos, el tiempo que se llevan prestando
esos cuidados es de mds de ocho anos, lo que hace pensar a los
autores del informe “que los cuidados que prestan los servicios
sociales publicos o las personas remuneradas son complemen-
tarios de manera residual a los que redliza la familia” (Rodriguez
Cabrero et al., 2022, p.261). En la misma lineq, los informes DEC
que elabora anualmente la Asociacion de Directoras y Gerentes
de Servicios Sociales por CC. AA, indican que, a menor cobertura
del sistema de proteccion, hay mds personas en situaciones de
dependencia atendidas Unica y exclusivamente por la familia.

Ademds, la investigacion llevada a cabo por Moreno-Colom
y colaboradores (2016) sobre los significados e imaginarios de
los CLD confirma que el sistema de CLD en Espana responde
al ideal descrito como “en casa con la familia”. Las principales
conclusiones de esta investigacion destacan el elevado consen-
so, tanto familiar como a nivel profesional, en torno a la provision
de cuidados en el hogar familiar. De acuerdo con los mismos
autores, este ideal de cuidados, ala vez que supone un malestar
cotidiano en las personas cuidadoras familiares, principalmente
mujeres, delega los cuidados, cuando es posible, en personas
no cualificadas dentro del hogar familiar, principalmente mujeres
inmigrantes, racializadas, y en situacion de vulnerabilidad.

En este contexto y a pesar de esta preferencia por los cuida-
dos en el entorno familiar, se advierten actualmente transfor-
maciones sociales, a nivel global y, por tanto, fambién para el
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caso espanol, de gran calado que llevan décadas consoliddn-
dose y afectan de modo directo a la provision de cuidados al
punto de definirlo en términos de una “crisis de los cuidados”
(Elizalde-San Miguel, 2018; Legarreta, 2017). El actual contexto
sociodemogrdfico al que se ha hecho referencia anteriormen-
te, caracterizado por una creciente demanda de cuidados, va
acompanado, a su vez, de una progresiva disminucion de po-
tenciales personas cuidadoras (segmento de mediana edad,
de 40 a 60 anos) vy, por tanto, de las posibilidades efectivas de
cuidados en el dmbito familiar, que aluden a la insostenibilidad
del modelo familista descrito. Cambios que también se asocian,
a grandes rasgos, a una serie de factores socioculturales y eco-
némicos de amplio alcance, entre los cuales cabe mencionar:
La generalizada participacion de las mujeres en el merca-
do laboral no ha resuelto las dificultades a la conciliacion
0, mejor, a la corresponsabilidad en los cuidados, o que
origina para ellas que deban desarrollar “dobles o triples”
jornadas para resolver la “*multitasking” con el consiguien-
te impacto en su carga mental. A ello, habria que unir la
mayor tasa de desempleo de las mujeres mayores de 40
anos, y el hecho de que se produzcan dificultades para
las mujeres para seguir avanzando en su trayectoria labo-
ral, primero en las edades fértiles y, después, por las nece-
sidades de CLD de las personas mayores.
Los cambios en las dindmicas familiares y en la composi-
cion de los hogares (reduciendo su tamano o dejando de
incluir a varias generaciones), asociado, también, a una
decreciente natalidad (familias nucleares,y monomaren-
tales, reconstituidas...).
El cuestionamiento creciente de los roles tfradicionales de
género, existiendo progresivamente menos personas que
comparten que las mujeres deben constituirse como prin-
cipales proveedoras de cuidados.



El fodavia insuficiente impacto de las prestaciones y servi-
cios garantizados por el SAAD, que deben ser revisados y
ampliados, incluyendo los que se dirigen directamente a
las familias cuidadoras.

De acuerdo con un informe elaborado por HelpAge (2021),
los cambios sociales que se estdn produciendo en torno al
cuidado estdn provocando que el tradicional rol femenino
vinculado a esta actividad esté dando lugar a una red de apo-
yo mds amplia y diversificada, caracterizada por implicar no
solo a miembros de la familia de diferentes generaciones, sino
también a relaciones de amistad y vecindad. De acuerdo con
el mismo informe, estas nuevas condiciones sociales, ademads
de favorecer un incremento en la corresponsabilidad social y
familiar en torno al cuidado, estan transformando de manera
progresiva las preferencias y prdcticas del cuidado en las que
cada vez es mds frecuente que el apoyo de familiares se com-
bine con el provisto por profesionales publicos y privados.

Sin embargo, esta menor disponibilidad de las mujeres para
el cuidado no ha sido acompanada, como se ha venido di-
ciendo, del correspondiente avance hacia una efectiva corres-
ponsabilidad de los cuidados entre mujeres y hombres y a un
incremento suficiente de los servicios profesionales publicos de
cuidados que compense este “déficit”, haciendo cada vez mads
evidente su necesidad. Lo que si parece claro es que esta situa-
cion ha favorecido un proceso de mercantilizacion en sectores
con capacidad adquisitiva suficiente, por el cual los cuidados
se contratan cada vez mds de forma privada en el marco de la
economia formal o informal, y de internacionalizacion, a través
de la contfrataciéon directa o indirecta (empresas proveedoras)
de mujeres migrantes, generalmente de bajos recursos y a
veces en condiciones de irregularidad (Comas-d’ Argemir y Bo-
fill-Poch, 2021; Diaz Gorfinkel y Martinez-Bujan, 2018; Rodriguez
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Cabrero et al., 2022). Este fendmeno de sustitucion de cuidado-
ras familiares y locales por trabajadoras migrantes (quienes a su
vez desplazan las tareas de cuidados asociadas a sus familias
a sus paises de origen o en destino, en otras mujeres aun mas
invisibilizadas), ha sido denominado como cadenas globales
de cuidados (Orozco y Lopez, 2011). Como reacciéon a la crisis
planteada, estos procesos generan, asimismo, efectos sociales
y econdmicos sobre las vidas y los derechos de las personas
cuidadoras y cuidadas, que precisan de especial atencion.

En el marco de la actual transformacion del sistema de cui-
dados que estd en france de producirse, es oportuno hacer
referencia a las aproximaciones feministas que se estdn reali-
zando sobre los cuidados, estrechamente vinculadas con la
referida actual crisis de cuidados. En este contexto, se destaca
la necesidad de desarrollar una agenda politica de cuidados
en la que tener en cuenta distintos aspectos que impactan
de manera transversal en el desarrollo familiar y social de esta
actividad. Son distintas las autoras (Esquivel, 2015; Ezquerra y
Mansilla, 2018; Fraser, 2015) que han desarrollado un modelo
de cuidados con el propdsito de implicar a todos los actores
sociales. Desde el mismo, se destaca la necesidad de reducir
la carga que afrontan las familias y, con ello, evitar los efectos
negativos que tienen para las cuidadoras en diferentes dmbitos
de su vida, haciendo una redistribucion mediante el desplaza-
miento de los cuidados desde la esfera familiar hacia el trabajo
profesionaly, asimismo, promover elreconocimiento del trabajo
de cuidar, con salarios dignos y valoracion social. Se propone,
asi, que en este proceso se impliquen tanto las familias (mujeres
y hombres), como las administraciones, los proveedores de
servicios y la propia comunidad. Su propdsito fundamental es
desvincular el cuidado como algo propio de las mujeres para
reconocerlo en su esfera econdmica, politica y social (Esquivel,
2015; Ramos-Feijéo et al., 2019; Tronto, 2013, 2017).



En definitiva, se trata de influir y sensibilizar al conjunto de la
sociedad sobre el significado y valor real y simbdlico que repre-
sentan los cuidados en su sentido mds amplio para el bienestar
de toda la poblacién y, para ello, hacerlo de manera explicita
a tfravés de su visibilizacidon y reconocimiento social, teniendo
en cuenta no solo las valiosas contribuciones para el funcio-
namiento de nuestras sociedades, sino también a las personas
que realizan esta actividad. Significaria, por otra parte, incidir
en la desvinculacidon de los cuidados de los estereotipos de
género gue siguen provocando que los mismos sean provistos
por mujeres. En este sentido, la reduccion del cuidado haria
referencia a la garantia de contar con la suficiente estructura
familiar y social que permitiera disminuir la sobrecarga de las
personas cuidadoras (mujeres) que ven afectados su bienestar
y salud relacionada con esta funcion. Estrechamente vinculado
con esto, Esquivel (2015) senala que la redistribuciéon es esencial
en este proceso, al destacar la importancia que adquiriria que
la provision de cuidados se hiciera mediante mds servicios pu-
blicos y gratuitos que conftrarresten las prestaciones privadas y
gue excluyen del acceso a los servicios en funcién del poder
adquisitivo de los hogares.

Relacionado con lo anterior, en Espana algunas entidades
publicas (Diputacion de Barcelona, 2023) han recogido estas
aportaciones feministas para orientar el modelo de atencidon
que se defiende y en el que se apoya (integral y centrada en
la persona), tanto en cuanto al andlisis, como en lo que atane
a la provision de los apoyos y cuidados que recomiendan, y
que conforman el que han denominado “modelo de muni-
cipio cuidador”. El propdsito de este modelo de cuidados se
cimienta en las aportaciones que se realizan desde propuestas
feministas como las mencionadas, con la finalidad de lograr
la implicacion del conjunto de la ciudadania en el avance
hacia un mayor bienestar al poner a las personas en el centro
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de la politica municipal relacionada con el cuidado. Este mo-
delo se define como “una estrategia transversal e integral para
reorganizar los cuidados en clave feminista y comunitaria y que,
desde un enfoque centrado en la persona, tiene como objetivo
combatir las multiples desigualdades sociales y de género que
actualmente caracterizan la provision y recepcidon de cuidados
involucrando, en corresponsabilidad, al conjunto de la ciudada-
nia y de actores”.

En este contexto se pone de manifiesto la necesidad de aten-
der a la creciente demanda de CLD frente a la menor disponibi-
lidad de personas cuidadoras y de sistemas de proteccion social
Nno preparados para responder a la misma con un nuevo modelo
de cuidados que se ofrezca de manera integrada y ponga en el
centro alas personas y sus preferencias, lo que constituye un reto
asumido por parte de la comunidad experta (Sociedad Espanola
de Geriatria y Gerontologia, 2017) y refrendado por los organis-
mos internacionales, como es el caso de la Unidn Europeaq, de la
OCDE, de la Organizacion Mundial de la Salud, entre otfros (Co-
misidn Europea, 2022; OCDE, 2013; OIT, 2019; OMS, 2015, 2021).
Asimismo, desde los enfoques feministas mencionados se incide
en una responsabilidad compartida a través de la socializacion,
distribucion, reconocimiento y puesta en valor del cuidado (Co-
mas-d’ Argemir y Bofill-Poch, 2021; Fraser, 2015; Lagarde, 2003). En
tal sentido, la implicacion de los diferentes agentes y dmbitos del
cuidado (publico, privado, comunitario, familiar), con intensida-
des y formas propias y ajustadas a las necesidades de cuidados
(Instituto de las Mujeres, 2023), conforma la definicion de corres-
ponsabilidad que quiere examinarse en nuestra investigacion,
en tanto que la consideramos clave de accidén para un nuevo
modelo de cuidados. En suma, en dicho estado de la cuestion
la pregunta por los cambios y continuidades en la configuracion
sociocultural de los cuidados familiares y en el paradigma que la
sustentaq, resulta particularmente pertinente.



A partir de este imaginario sobre los cuidados, caracterizado,
por un lado, por una preferencia generalizada por permane-
cer en el propio domicilio , y, por ofro, por la referida “crisis
de los cuidados”, se generan dificultades para garantizar una
provision profesional efectiva y de calidad a las personas que
lo requieren, considerando también los problemas inherentes
a la conceptualizacion y organizaciéon actual de los servicios
de atencién a domicilio, asi como a la escasa capacidad que
hoy se denota respecto a la profesionalizacion del sector, que
tiene grandes dificultades para atraer y fidelizar personas que
deseen trabajar como cuidadoras y para su formacion, en es-
pecial, en el Servicio de Atencion Domiciliaria y ofros servicios
de proximidad. Asi se ha podido mostrar recientemente en una
investigacion desarrollada, precisamente, con los principales
agentes que intervienen mas directamente en dicho servicio
(proveedores, coordinadoras y trabajadoras familiares y auxi-
liares del SAD (Fundacion Pilares, 2023). Por otro lado, queda
patente la sobrecarga de las familias y, en especial, de las mu-
jeres, al poner sobre ellas la expectativa de que deben prestar
los cuidados a sus familiares mayores, haciéndolo de manera
amorosa y resignada y, a la vez, intentar alcanzar una concilio-
cion entre esta actividad no remunerada, su actividad laboral
y las demds tareas y responsabilidades de la vida familiar y per-
sonal (Moreno Colom et al., 2016; Recio Cdaceres et al., 2016).

Con el propdsito de conocer los significados e imaginarios
sociales que giran en torno a los CLD, son distintas las investiga-
ciones que ponen de manifiesto la necesidad de contribuir e
investigar acerca de las consecuencias emocionales vy fisicas
que fiene el cuidado en las personas cuidadoras (Balladares
et al., 2021; Gallardo et al., 2022; Gallego-Alberto et al., 2022;
Moreno-Colom et al., 2016; Rodriguez Rodriguez et al., 2014;
Shrestha et al., 2023), lo que requiere acudir, ademds de a
encuestas y otros estudios cuantitativos, a técnicas de investi-
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gacion cudalitativa que exploren en profundidad y amplien los
aspectos ya conocidos, tal como se hizo en la segunda fase de
nuestro estudio.

En Espana, las investigaciones en torno alos CLD y, en particular,
la situacion de las personas cuidadoras familiares es un dmbito
gue ha adquirido especial y gran relevancia en los Ultimos anos.
En este sentido, son distintas las investigaciones de cardcter ex-
ploratorio cualitativo que se han llevado a cabo con el objeto
de conocer en profundidad la situacion actual que viven las
personas cuidadoras familiares (Aguilar y Pena, 2012; Alfaro y
Belmar, 2016; Gallego-Alberto et al., 2022; Moreno-Colom et
al., 2016;). Asi, por ejemplo, la investigacion llevada a cabo por
Gallardo y colaboradores (2022) sobre las consecuencias que
ocasiona a las personas que asumen estos CLD, tiene como ob-
jefivo investigar los grados de estrés y estilos de afrontamiento
de las cuidadoras informales en Espana. Para ello realizan una
revision sistemdtica de diferentes estudios llevados a cabo, que
analizan, dentro de la esfera de estas cuidadoras, la opinidn y
vivencias emocionales respecto a la sobrecarga psicoldgica y
calidad de vida relacionada con la prestaciéon de cuidados.
Las principales conclusiones de esta investigacion senalan
que el proceso de cuidar es una experiencia cronicamente
estresante en la que el afrontamiento juega un papel esencial,
diferenciando entre distintas estrategias en funcién del perfil de
la persona cuidadora. Asi, mientras las mas jovenes utilizan una
estrategia mds activa ante la resolucion de problemas, la estra-
tegia de afrontamiento mds comun es la de huida-evitacion,
sobre todo cuando se plantea el ingreso temporal del familiar
en un centro especializado para su cuidado. Relacionado con
esto, Losada et al., (2020) han llevado a cabo una investigacion
sobre la gran relevancia que adquieren los sentimientos de



ambivalencia, ansiedad y culpa en el proceso de estrés del cui-
dado de personas con demencia. Las principales conclusiones
de este trabajo senalan que la aparicion de estos sentimientos
es mayoritaria, sobre todo, en las hijas cuidadoras pero que en
todas las personas que los experimentan se genera un fuerte
malestar psicoldégico y emociones negativas vinculadas al
contexto del cuidado. Para mitigarlo, estos autores consideran
necesario desarrollar intervenciones terapéuticas, para lo que
se requiere contar con los recursos de los que en estos momen-
fos se carece.

Enlamisma linea, Gallego-Alberto et al., (2022) proponen una
clasificacion de los distintos factores que incrementan la presen-
cia del sentimiento de culpabilidad en las personas cuidadoras
de familiares con algun tipo de demencia, que derivan de los
resulfados de esta investigacion y que apuntan, por una parte,
a factores internos relacionados con: a) experiencias negativas
vinculadas al cuidado, y b) el descuido de otros aspectos de su
vida. En cuanto a los aspectos externos, senalan: c) el cambio
en la relacion con la persona cuidada, y d) el contexto social y
familiar del cuidado. Concluyen, en sintesis, que el sentimiento
de culpa en torno al cuidado se relaciona con un incremento
del estrés y la depresion, y se cimienta, ademds, en la falta de
formacion y estrategias con las que cuentan las personas cui-
dadoras para hacer frente a cierto tipo de situaciones.

Por ofra parte, y en cuanto se refiere a las diferencias segin
sexo de la persona cuidadora, la investigacion llevada a cabo
por Enric et al., (2018) resulta de especial relevancia al estudiar
el rol de los cuidadores hombres en la ciudad de Valencia. Se
plantea como objetivo observar cdmo perciben los hombres su
propio rol y como se desenvuelven habitualmente en relacion
con las tareas de cuidado, obteniendo que sus resultados se
encuentran en linea, y no se perciben diferencias, con ofros
que analizan el impacto del cuidado en mujeres cuidadoras
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familiares. Destaca que la sobrecarga que perciben los hom-
bres en torno al cuidado fiene consecuencias similares a las
que experimentan las mujeres en la salud del cuidador vy el
consecuente deterioro de su entorno social. Cabe senalar, sin
embargo, y en linea con ofras investigaciones (Balladares et al.,
2021; Cortés Martinez et al., 2019), que parte de las personas
cuidadoras valoran la nueva situaciéon como positiva al perci-
bir cierto crecimiento personal y un reforzamiento de los lazos
afectivos con la persona a la que cuidan.

En la misma linea, algunos autores (Comas D'Argemir y Chi-
rinos, 2017) han tratado de comprender las motivaciones que
llevan alos hombres a asumirlos cuidados de un familiary lo que
han encontrado es que, en la mayoria de los casos, esta deci-
sion estd influida por una mayor disponibilidad de tiempo y/o
por la ausencia de figuras femeninas que pudieran encargarse
de esas tareas. Esos autores han identificado cuatro grupos de
hombres cuidadores: 1. Hombres que estdn jubilados, los cuales
suelen prestar cuidados a sus esposas o a ofros familiares, por
disponer de tiempo libre para realiza esta labor; 2. Hombres en
paro, desempleados que cuidan de sus familiares cuando son
los Unicos que cuentan con tiempo disponible para hacerlo; 3.
Hombres en activo, quienes asumen este rol por la ausencia de
mujeres en la familia que puedan hacerlo; y 4. Hombres com-
prometidos, siendo estos los Unicos que parecen implicarse en
los cuidados por una decisidon propia.

En el intento de dibujar una tipologia de personas cuidado-
ras, Rodriguez-Rodriguez (2005) identifica cuatro tipos, que se
diferencian no solamente por sus caracteristicas sociodemo-
graficas, sino también por la valoracion actitudinal que tienen
respecto del cuidado y la influencia mutua que se propone
entre ambas categorias. Diferencia esta autora dentro de esta
tipologia entre 1) «kcompanerismo fradicionaly, que se produce,
sobre todo entre parejas; y 2) cuidadoras/es «de apoyo satis-



factorion, que experimentan hijas/os y otras personas cuidadoras
con nivel medio o alto de ingresos; caracterizadas ambas por un
sentimiento de satisfaccion en torno al cuidado. En ambos casos,
el cuidado, que no requiere gran intensidad de tiempo y esfuerzo,
es concebido como una decision personal, es compartido con
otros familiares, con servicios profesionales y cuidadoras pagadas
por la familia y no se lo considera como una carga. Por el con-
trario, los tipos 3) «temporeras sin apegon, asociada a hijos e hijas
que cuidan por periodos intermitentes de tiempo; y 4) cuidadoras
«agobiadasy, que agrupa a personas Con escasos recursos y que
son cuidadoras Unicas, consideran el cuidado como una carga
excesiva al no poder plantearse ofras alternatfivas por motivos
econdmicos o al haber sido impuesto por decision familiar.

Por su parte, Lagarreta Iza (2017) identifica cuatro posiciones
discursivas en torno a los cuidados familiares y su “crisis”, vincu-
ladas a la reciprocidad (tiempo “donado”) y las adscripciones
de género. En un primer grupo se ubican quienes reafirman la
division sexual del trabajo. Se trata, por una parte, de mujeres
mayores que asumen roles fradicionales de género, esperando
reciprocidad y gratitud de sus familiares, y hombres con empleo
que reproducen la idea de ser los principales proveedores co-
mo su funcidn en el dmbito doméstico. En un segundo grupo,
se ubica a quienes reconocen una crisis en los cuidados. Es el
caso de mujeres con empleo no cualificado que, sin embargo,
también presentan una tension intergeneracional: las mdas ma-
yores reprochan a las jovenes una falta de solidaridad ante la
decision de no tener hijos/as y estas asumen cierta “culpa” pero
también la decision de no cumplir con las expectativas en torno
a los cuidados. Por su parte, hombres jubilados y prejubilados,
que sienten desasosiego ante una crisis de cuidados que esti-
man les afectard: no recibirdn el cuidado que ellos consideran
se ha proporcionado en el seno familiar a sus padres e hijos y
anoran “tiempos pasados”.
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El cuestionamiento a los roles de género tradicionales en el
marco de una crisis de cuidados se manifiesta, generalmente,
de dos formas. Unaq, la suscriben las “amas de casa a tiempo
completo”, que reivindican su posicidn y asi la afirman, pero no
esperan que sus hijas las secunden. La otra, las mujeres profe-
sionales que cuestionan abierfamente la asignacion de género
generan estrategias para sustraer tiempo “para si” y abogan
por una distribucion mds equitativa del tiempo dedicado a los
cuidados. La crisis de los cuidados es, en este caso, una opor-
tunidad de reinvencion de la organizacion social del cuidado.

En definitiva, el estudio sobre los discursos, representaciones
simbdlicas y significados en torno al cuidado nos permite com-
prender los puntos de vista de las personas cuidadoras en las
familias, sus puntos de encuentro con las instituciones, poderes
publicos y el mercado. Por otro lado, analizar cobmo impacta
el cuidado y como es comprendido por los mismos familiares
encargados de proveerlo permite el desarrollo de interven-
ciones personalizadas apropiadas y dirigidas de forma mads
precisa y eficaz, a fin de proporcionar los recursos adecuados
para hacer frente a diferentes tipos de situaciones que pueden
presentarse (Enric et al., 2018; Gallego-Alberto et al., 2022).
Ademas, reflejar este tipo de situaciones pone de manifiesto
la necesidad de que se produzca un aumento de |los recursos
puUblicos necesarios enfocados a los cuidados informales y que
permitirian, tanto reducir la sobrecarga de las personas cuida-
doras familiares, como reconocer el valor social del cuidado en
un nivel comunitario lo que debe implicar a todos los actores de
la sociedad (Cortés Martinez et al., 2019).

Asi,entenderlaconcepcionsocialdelcuidadocomo derecho
(Instituto de las Mujeres, 2023; Fundacion HelpAge International
Espana, 2021; Rodriguez-Rodriguez, 2005) se estd convirtiendo
en un elemento de especialimportancia para poder desarrollar
medidas en el medio plazo que confribuyan a un cambio en el



modelo de cuidados que permitan la progresiva profesionaliza-
cion de esta actividad, lo cual permitird a las familias compartir
esta responsabilidad, ademds de con todos los miembros del
hogar, con ofros actores sociales. Y también se contribuird a
ampliar la cobertura puUblica de los recursos y servicios desti-
nados al dmbito de CLD, haciéndolo desde un enfoque de
personalizacion (Comas d’Argemir, Sancho y Zalakain, J (2023);
Rodriguez Rodriguez, 2024) y, por tanto, reconceptualizandolos
y reorganizandolos. El objetivo no es ofro, en definitiva, que las
personas mayores puedan tener mds posibilidades de seguir
viviendo en su casa y en su entorno, recibiendo apoyos y cui-
dados de calidad, con salvaguarda de su dignidad, y desde
un enfoque de derechos, sin sobrecargar a sus familias. En este
sentido, la relacidén que ha venido prevaleciendo entre el con-
cepto de cuidado y el de familia, fijando en el imaginario social
el rol tradicional de esta y las obligaciones de reciprocidad
(don y contraddén) en los cuidados ya no se ajustan al modelo
emergente de familia con la presencia de diferentes modelos
de las mismas (monoparentales, reconstituidas, etcétera).
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1.1.1. Objetivos
El objetivo general del estudio es conocer la situacion
actual de las personas cuidadoras familiares de personas
mayores en Espana y valorar el cambio en el paradigma
de los cuidados que se estd produciendo en cuanto a la
corresponsabilidad en la prestacion de cuidados desde
una vision comparada 1994-2023. Para hacerlo, se ahonda
en las preferencias de las personas cuidadas y de las cui-
dadoras, se indaga sobre los apoyos con los que cuentan
ahora y los adicionales que desearian recibir, asi como so-
bre sus expectativas acerca de como creen que podrian
mejorar su posicion tanto en cuanto a la prestacion de los
cuidados, como en su gestion.
Como objetivos especificos se han planteado, desde

una perspectiva temporal comparada, 1os siguientes:

Establecer el perfil sociodemografico de la persona

cuidadora informal.

Conocer las caracteristicas sociodemogrdaficas de las

personas mayores cuidadas.

Descubrir los diferentes tipos de apoyos prestados a las

personas mayores: tiempo, frecuencia y naturaleza y

compararlos con los servicios formales que recibe.

Analizar las consecuencias del cuidado para las perso-

nas cuidadoras: psicosociales, laborales y econdmicas.



Establecer las expectativas y necesidades de forma-
cidn, apoyo y reconocimiento de las personas cuida-
doras.

Realizar una aproximaciéon a los cambios que deben
producirse en la provision de prestaciones y servicios
a las personas mayores en situacion de fragilidad o
dependencia, tanto en aspectos cuantitativos como
cualitativos.

Como cuestion previa, cabe realizar una precision con-
ceptual que atane ala delimitacion del objeto de estudio
centfrado en la situacion de los cuidados familiares como
parte de los cuidados informales, en tanto que actual-
mente no existe una definicibn consensuada y Unica de
los conceptos asociados a esta tfematica (Durdn, 2018).

Como se ha anticipado, se continda la linea de inves-
tigaciones vinculadas al apoyo informal del IMSERSO,
tfratando de dibujar la trazabilidad de los cambios o
continuidades producidos en Espana desde la encuesta
aplicada por el INSERSO/CIS en 1994, (n=1.702), pasando
por la llevada a cabo en 2004 por IMSERSO/GFK/EMER,
con una muestra de 1.504 personas cuidadoras familia-
res, hasta llegar a la encuesta de Fundacién Pilares de
2022, siendo en este caso el tamano muestral de 1.541
personas cuidadoras de un familiar mayor en el domicilio.

En el primero de los estudios mencionados (IOE/CIS/
IMSERSO (1995), el apoyo informal es definido por Pilar
Rodriguez como “los cuidados y atenciones que son
proporcionados a quienes los precisan por sus allegados
—familiares, amistades, vecinos/as—, y se caracteriza
porgue no estdn remunerados, suele existir afectividad en
la relacion y no estd burocratizado ni profesionalizado”

(p. 19).
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En el presente estudio se utiliza el concepto de cuida-
do informal derivado de esta definicion, esto es, en con-
fraposicion al dmbito formal de servicios profesionalizados
y remunerados y se delimita al dmbito del hogar y/o de
vinculos familiares (y su asociacion con la afectividad y los
roles de género), como un caso especifico, el mas gene-
ralizado, del cuidado informal (que incluye también ofras
relaciones de afinidad y el voluntariado). En tal senfido,
la operativizacion de estos conceptos en el marco de la
encuesta aplicada atane a la atencién prestada a una
persona, en este caso mayor de 60 anos, con limitaciones
en su autonomia funcional para realizar tareas cotidianas
por parte de personas con vinculo familiar y excluyendo
a aquellas que presten cuidados de manera profesional,
remunerada y/o en el contexto de una relacion laboral
por cuenta ajena o propia.

En tal sentido, la investigacion se vincula con el dmbito
general de los cuidados de larga duracion (CLD), definidos
como “las actividades llevadas a cabo por ofros para que
las personas que han ftenido una pérdida importante y
permanente de la capacidad infrinseca o corren riesgo
de tenerla puedan mantener un nivel de capacidad fun-
cional conforme con sus derechos bdsicos, sus libertades
fundamentales y la dignidad humana” (OMS, 2015; 2022).
El término “otfros” que utiliza este Organismo se refiere
tanto a personas cuidadoras informales (familia, amigos o
vecinos), como a los que dispensan los y las profesionales
(sanitarios, sociales u otros), o ambos.

Considerando el dmbito de los cuidados informales, tal
como se utiliza en este estudio, no atane de manera exclu-
siva a las situaciones de mayor dependenciaq, sino a todo
el espectro de cuidados y apoyos dados a las personas
mayores en el dmbito familiar que presentan diferentes



necesidades, utilizando como criterio de inclusidon en la
encuesta que la frecuencia del cuidado fuese, al menos,
de una vez a la semana (ver Tabla 1). Esto es relevante
en tanto en cuanto concierne a diferentes necesidades
de cuidados y de intensidades, por lo que los resultados
deben leerse en ese contexto.

No obstante, como se observard a lo largo de este infor-
me, subyace la necesidad de continuar analizando la re-
lacion existente entre los cuidados que ofrecen las familias
y los que se prestan por los servicios formales de atencion,
el andlisis de las brechas existentes entre las necesidades
reales que presentan tanto las personas mayores Como sus
familias cuidadoras y la oferta formal existente, asicomo los
paradigmas de intfervencion que se han venido aplicando
en Espana. Esta brecha y su relacion con los muy mejora-
bles modelos de atencién que de manera tradicional se
han aplicado, son aspectos clave que es preciso revisar,
tal como se han venido senalando desde hace anos para
dar respuesta adecuada a las necesidades existentes: se
precisa un cambio de modelo mediante el que se atienda
de manera integral y personalizada a quienes precisan
apoyos y cuidados, apostando por su permanencia en
el domicilio y entorno comunitario, y que ha de tener un
enfoque tfransversal de género y fundamentarse en el
conocimiento cientifico producido (Rodriguez Rodriguez,
2006; 2013).

1.1.2. Metodologia

El método utilizado ha sido cuantitativo e integra datos de
fuentes primarias y secundarias. En primer lugar, y de modo
principal, las fuentes de datos de este estudio provienen
de un cuestionario ad hoc elaborado por la Fundacion
Pilares y la empresa de estudios GfK, que fue aplicado por
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esta Ultima mediante encuesta entre enero y agosto de
2022, siendo el tamano muestral, como se ha dicho, de
(N=1.521).
El estudio se estructurd en dos etapas (Ver anexo 1, Tabla 1):
1° Etapa: tuvo como objetivo estimar el niUmero de per-
sonas mayores de 18 anos que prestan ayuda informal
habitualmente en Espana (al menos una vez a la sema-
na) a personas mayores (60 anos y mas) de forma no
remunerada.
2° Etapa: una vez conocido el universo, se entrevistd a
las personas que se identificaron como prestadoras de
cuidados a personas mayores de su familia.

La recogida de la informacion mediante encuesta se
llevd a cabo a través de dos técnicas. Por una parte, se
han realizado entrevistas personales a fravés de internet
a una muestra representativa de la poblacion espanola
internauta (CAWI)?y, por otro lado, y para reducir los efec-
tos de la brecha digital, se completd la encuesta también
a través de entrevistas telefonicas, asistida con ordenador
(CATI)3.

El cuestionario incluyd 55 preguntas organizadas en los
siguientes bloques (ver anexo 4):

Captacion: caracteristicas demogrdficas de la perso-
na entrevistada y pregunta sobre si cuida a un familiar
mayor de 60 anos al menos una vez a la semana.

Perfil de la persona mayor: datos sobre el perfil socio-
demogrdfico (sexo, edad, nivel de estudios, nUmero
de convivientes en el hogar...), y sanitario (problemas

Las encuestas CAWI (Computer Assisted Web Interviewing) son cuestionarios digitales distribuidos a fravés de medios online
que permiten recabar informacién de manera rdpida y analizarla de una forma éptima. Las principales maneras de distri-
buir este tipo de encuestas son mediante emails y distribucion de links en redes sociales, inbox o en sitios web.

Una encuesta CATI o Computer-assisted Telephone Interviewing por sus siglas en inglés, es una técnica que se utiliza para
la recoleccién de datos en la que un entrevistador ejecuta un plan proporcionado por un software, el cual puede perso-
nalizarse, dependiendo de las respuestas que ofrece la persona encuestada.



de salud, dependencia, necesidad de ayuda en
actividades de la vida diaria...) de la persona mayor.
Identificacion de la persona cuidadora: grado de pa-
rentesco con la persona cuidada y lugar en el que se
prestan los cuidados (domicilio de la persona mayor,
de la cuidadoraq, viven juntas...).

Hadbitos de cuidado: preguntas sobre las tareas que
realizan y el tiempo semanal que dedican. Se dife-
rencia entre las actividades que realizan las personas
encuestadas, el resto de sus familiares y las personas
cuidadoras externas contratadas. También se incluye-
ron preguntas acerca de la relacion entre la persona
cuidadora y la persona mayor.

Recepcion de servicios y prestaciones o ayudas eco-
ndmicas relacionados con el cuidado y valoracion
de 1os mismos.

Situacion personal de la persona cuidadora: pre-
guntas sobre el estado de salud fisica y mental de la
persona cuidadora vy las repercusiones del cuidado
en las diferentes facetas de su vida (laboral, familiar,
relacional, ocio, salud), asi como sus percepciones
sobre el cuidado de las personas mayores.
Demogrdficos: se recogen los datos de clasificacion
estadistica de las personas entrevistadas, tales como
su nivel de estudios, ocupacién, clase social, etc.

Una vez depurada la base de datos, se ha realizado un
andlisis descriptivo univariado y bivariado de los datos re-
cabadosenlaencuesta, en base alos objetivos especificos
resenados. Ademds, se ha prestado atencion alos estudios
realizados anteriormente por el IMSERSO sobre esta pobla-
cion, buscando la trazabilidad en su evolucidon con el fin
de tener un marco de referencia para discutir las posibles
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variaciones o contfinuidades observadas relativas tanto al
perfil de las personas cuidadoras y sus necesidades, como
al cambio de paradigma sobre la corresponsabilidad de
los cuidados, objetivo general del estudio.

Como se ha indicado, en la caracterizacion de la po-
blacion cuidadora en el dmbito familiar se afiende de
forma especial a las diferencias de género, asi como a la
percepcion de cambios y continuidades respecto del pa-
radigma fradicional del cuidado y, en concreto, sobre la
corresponsabilidad en las actuaciones que lleva consigo.
En relacion con esto Ultimo, se considera no solo la distri-
bucidon de las tareas de cuidado entre hombres y mujeres,
sino también la opinidn respecto de la implicacion de otros
agentes, principalmente, las Administraciones publicas y la
relacion con los servicios y recursos existentes.

Por ello, los resultados del estudio se presentan de for-
ma comparada con los resultados de las investigaciones
realizadas por el IMSERSO previamente, cuando dicha
comparacién ha sido posible. En tal sentido, si bien los
datos no son enteramente comparables, en particular por-
que la poblacidon sujeto de los estudios referidos presenta
diferente caracterizacién (cuidadores principales vs. no
principales), esta comparativa arroja datos de interés para
orientar el planteamiento de hipdtesis y nuevas preguntas
de investigacion, asi como para formular recomendacio-
nes de mejora para la atenciéon y el abordaje de los CLD
en el dmbito del envejecimiento en Espana®.

Nota metodoldgica: cabe indicar sobre los datos obtenidos en el estudio ad hoc desarrollado que, comparado con
los datos del INE a 1 de enero de 2022 (Anexo 2, tabla 1), se observan diferencias importantes en el nivel de estudios y
la actividad respecto de la poblacién general. En tal sentido, dadas las metodologias implementadas (en particular, la
encuesta via internet, CAWI), la muestra obtenida pudiera sobrerrepresentar a la poblaciéon con mayor formacion y alta
empleabilidad (Dioz de Rada, 2012), riesgo que tratamos de minimizar mediante la fase de encuesta telefonica (CATI).
En contrapartida, la distribucion territorial sugiere una buena representacion a nivel estatal. Estas diferencias podrian ser
indicativas de un sesgo que haya podido afectar a la muestra, por ejemplo y en particular, en lo relativo al perfil sociode-
mogrdfico, lo que debe tenerse en cuenta a la hora de valorar los resultados presentados.



1.2.1. Perfil sociodemografico de las personas
participantes

Los resultados obtenidos (Tabla 1) nos permiten concluir
que el grueso de cuidados informales actuales continda
recayendo sobre las mujeres (65%) con una media de
edad comprendida entre los 50 y 59 anos (24 %) que man-
tienen un modelo tradicional de familia, puesto que el 70%
estadn casadas o fienen pareja. Sin embargo, se aprecia un
cambio sustancial con respecto a las encuestas llevadas a
cabo por el IMSERSO en 1994 y en 2004. Tal y como reflejan
los datos del presente estudio, la poblacidn de mujeres
familiares que ejercen cuidados ha disminuido en casi 22
puntos porcentuales respecto a la de 2004 y, aunque los
cuidados siguen recayendo mayoritariamente sobre ellas,
cabe destacar el sensible incremento de hombres cuidado-
res en 19 puntos porcentuales, respecto del mismo estudio
precedente.

Por otro lado, se constata que la edad media de la po-
blacion cuidadora ha disminuido en seis anos, pasando de
los 53 anos de media en 2004 a los 47 en el estudio realizado
en 2022, lo que podria explicarse por el incremento de po-
blacion joven entre las personas de la familia que colaboran
en la prestacion de cuidados. Otfra nota distintiva que se evi-
dencia es un nivel formativo elevado (el 32,8% de las perso-
nas cuidadoras tienen algun tipo de titulacion universitaria),
lo que casi cuatriplicaria el nUmero de titulados universitarios
encuestados en 2004 (7%). También es significativo que se
observe una muy considerable mayor prevalencia de perso-
nas que actualmente estan frabajando (72,1 %) en el estudio
realizado en 2022, cuando en 2004 solo un 26% de las per-
sonas cuidadoras informaron estar ocupadas laboralmente.

Evolucion de los cuidados familiares
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Tabla 1. Perfil de las personas cuidadoras familiares.
Comparacion IMSERSO 2004 (A) y Fundacion Pilares 2022 (B) (%)

Hombre 16,4 35,0
Mujer 86,6 65,0

Menos de 20 anos 1.2 2,5
De 20 a 29 anos 3,6 12,5

De 30 a 39 anos 11,9 18.5
De 40 a 49 anos 23,8 22,3

De 50 a 59 anos 28,7 23,4

De 60 a 69 anos 15,9 9,1

Mds de 69 afos 14,9 11,7
Edad media 52,9 47,2
Casados/as /con pareja 76,2 70,0
Solteros/as 14,8 23,8
Separados/as /Divorciados/as 3,6 52
Viudos/as 5,1 1,0

Sin estudios+Analfabetismo 17,1 6,8
Primarios 43 12,9
Estudios secundarios 32,6 44,3
Estudios universitarios 7 32,8
Ocupado/a 26 72,1




No ocupado/a 73,1 27.9
Jubilado/pensionista 20,2 6,6

En paro habiendo trabajado 7.0 13,0
En paro buscando primer empleo 0.3 0.2
Tareas del hogar 44,2 4,5
Estudiante 1,4 3.6

Fuente: elaboracién propia a partir de resultados del estudio IMSERSO/ GfK EMER (2005 n=1504) y Fundacién Pilares /GFK (2022
n=1541).

En cuanto alos apoyos y cuidados que asume la familia,
se confirma que esta continla teniendo un peso fuerte
en los cuidados que se prestan a personas mayores. Este
cuidado se combina, a su vez, con el cuidado de hijos e
hijas (44%). Asi, con respecto a estos Ultimos, 1 de cada
2 personas entrevistadas indican tenerlos, con una media
de 1,4 hijos/as por persona y con edades comprendidas
entfre los 7 y los 18 anos (61,1%).

Tabla 2. Edad de los hijos que conviven en el hogar
de la persona cuidadora (%)

Hijos de hasta un ano 5.7
Hijos de 1 a 3 anos 2.3
Hijos de 4 a 6 anos 14,9
Hijos de 7 a 12 anos 28,8

Hijos de 13 a 18 anos 32,3

Hijos de 19 a 24 anos 23,2

Hijos de mds de 25 anos 23,6

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).
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De hecho, el modo de convivencia mds comun entre
las personas cuidadoras es la familia nuclear (pareja con
hijos/as), que representa al 36% de la muestra, seguidos
de quienes conviven solamente con su pareja (22,2%). Por
otro lado, hay un 15,5% que informa convivir con su familia
y la persona a la que presta cuidados, porcentaje al que
cabria anadir el 16,5% que viven con su padre o madre y
un 2,1% convive solo con la persona a la que cuida (Grafi-
co 1). Estos resultados sugieren, en conclusion, que hay un
34% de las personas que reciben cuidados familiares que
viven conjuntamente con la persona cuidadora.

Grdfico 1. Modo de convivencia de las personas cuidadoras (%)

Con mi pareja e hijo/a/s | 36,0

Con mi pareja | 22,2

Con mi padre/madre |16,5

Con la persona a la que cuido
y resto de la familia

Con mi/s hijo/a/s 3.8

Con la persona a la que
- 21
cuido, las dos solas
Con familiares que no son sus
- - 24
hijo/a/s o pareja

Otros :I 1.6
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Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).
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Finalmente, pero no menos importante, cabe incidir
en el nivel de ingresos como parte de la caracterizacion
de la muestra de estudio (Grafico 2). La mayor parte de
los hogares que tienen a una persona mayor de 60 anos
bajo su cuidado disponen de, al menos, 1500€ de ingresos
mensuales. Si prestamos atencidon a los ingresos del hogar



en funcidon del sexo de la persona cuidadora encuesta-
da pueden observarse algunas diferencias significativas
(p valor < 0,05). En este sentido, llama especialmente Ila
atencién que los hogares con ingresos menores a 700€
son aquellos en los que la persona cuidadora es hombre
(18,3%) (Anexo 2, Tabla 2).

Grdfico 2. Ingresos mensuales de los hogares de las personas
cuidadoras (%)
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Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

1.2.2. Perfil de las personas mayores cuidadas

1.2.2.1. Caracteristicas sociodemograficas

De acuerdo con los resultados obtenidos en este es-
tudio®, el 67,7 % de las personas receptoras de cuida-
dos informales son mujeres, porcentaje ligeramente
inferior al reflejado en el estudio realizado en 2004 por
IMSERSO (69%) respecto de las mujeres que necesi-
taban algun fipo de cuidados. Segun la informacion

5 Cabe recordar que los datos referentes a las personas mayores que reciben cuidados han sido recogidos de las respues-
tas dadas por las personas cuidadoras encuestadas, como también se realizé asi en las encuestas anteriores del IMSERSO.
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estadistica del del Sistema de Autonomia y Atencién
a las personas en situacion de Dependencia (SAAD)
publicada por el IMSERSO (2023), las personas decla-
radas en situacién de dependencia son 1.563.106 vy,
de ellas, son mujeres el 63%, y en cuanto a la edad,
el 74% son personas de 65y mdas anos.

Porsu parte, y como cabia esperar, la distribucion
de las personas mayores que necesitan cuidados y
los reciben de su familia es inversa a la distribucion
por edades de la poblacidon general, ya que esta
necesidad se va incrementando a medida que la
edad avanza. Esto se traduce en que el grueso de
las personas mayores de 60 anos a las que se pres-
tan cuidados se concentra entre los 75 y 89 anos
(52,7 %), con una media de edad de 78 anos.

Grdfico 3. Distribucion de la poblacion mayor de 60 anos
y de las personas mayores que reciben cuidados en 2022 (%)
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Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

Asi, segun nuestros resultados, las personas ma-
yores de 60 anos que reciben cuidados informales
son principalmente mujeres de entre 75 y 89 anos.
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Esto se explica, como es bien conocido, por una
parte, porque la esperanza de vida ha seguido
incrementdndose durante estos anos y este indica-
dor continUa siendo mayor entre las mujeres; y, por
otro lado, porque, la compresion de la morbilidad
que se viene produciendo desde hace anos se ha
ido desplazando a edades cada vez mds avanza-
dasy, en consecuencia, también las situaciones de
dependencia se desarrollan en edades mads tardias
(cuando el porcentaje de mujeres es mayor). En
consecuencia, vuelve a reflejarse en los datos la
feminizacion de la longevidad y de la dependen-
cia, ya que, tal y como apuntan los datos del INE®,
las mujeres cuentan con una expectativa de vivir
27,5 anos a los 60 anos, mientras que, en hombres
de su misma edad, es de 22,98 anos.

Sobre el estado civil, el 50,4% de las personas
que reciben cuidados son viudas y el 42,6% estdn
casadas o fienen pareja. El estado civil de las
personas receptoras de cuidados es similar en
comparacion con los estudios llevado a cabo por
el IMSERSO en 1994 y 2004, por lo que contindan
siendo las mujeres viudas las que mds se benefician
de los cuidados familiares (59,6 %) en comparacion
con los hombres en su misma situacion (31,3%). No
obstante, el porcentaje de hombres viudos que re-
ciben cuidados se ha incrementado en casi cinco
puntos porcentuales con respecto a 2004.

Por otro lado, si prestamos atencién al nivel de
estudios de las personas mayores en funcion del
sexo se puede observar que vuelve areflejarse que
las mujeres cuentan con menor formacion que sus

Indicadores de mortalidad, resultados nacionales (INE, 2021): https://www.ine.es/jaxiT3/Datos.htm2t=37663.
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coetdneos varones. Asi, mientras casi un tercio de
los hombres mayores de 60 anos tienen estudios
secundarios o universitarios, este porcentaje baja
al 25% en el caso de las mujeres, entre quienes es
mdas comun no saber leer ni escribir (7,3%) o contar
solamente con estudios primarios (31,9 %). Se confir-
ma de nuevo que han sido ellos los que han podido
contfinuar con sus estudios, tal y como reflejan los
resultados obtenidos en la Tabla 3.

Tabla 3. Perfil sociodemogrdfico de las personas receptoras de
cuidados en funcion del sexo (%)

60-74 anos 34,0 32,0 32,7
75-89 anos 57,2 50,6 52,7
Mas de 89 anos 8.8 17.4 14,6
Edad media (anos) 77.25 78.47 78,08
Soltera/o 3.0 3.8 3,6
Casada/o conviviendo en pareja 63,0 32,8 42,6
Viuda/o 31.3 59,6 50,4
Divorciada/o separado/a 2,6 3.8 3.4
No sabe leer ni escribir 0.8 7.3 52
Sin estudios primarios 30,3 31,9 31,4
Estudios primarios 39.8 35.4 36,8
Estudios secundarios 18,5 19.3 191
Estudios universitarios 10,6 6,1 7,6

Fuente: elaboracién propia a partir de resultados del estudio IMSERSO/ GfK EMER (2005 n=1504) y Fundacién Pilares /GFK (2022
n=1541).



Sin embargo, es de destacar, comparativamen-
te, que es precisamente el nivel de estudios de la
poblacién mayor la diferencia mds significativa
con respecto a la investigacion desarrollada por el
IMSERSO en 2004 (Grdafico 4): las personas mayo-
res de 60 anos que recibe cuidados en 2022 y no
sabe leer ni escribir se ha reducido con respecto
a 2004 en 16 puntos porcentuales, mientras que la
poblacidon con estudios secundarios y/o universita-
rios ha aumentado en casi 34, lo que se relaciona
directamente con la democratizacion de la edu-
caciéon producida. En particular, la poblacién con
estudios universitarios est&d mucho mds representa-
da, pasando del 1,4% en 2004 al 7,6 % en el estudio
realizado en 2022.

Grdfico 4. Nivel de estudios de la poblacion mayor de 60 anos.
Comparacion 2004-2022 (%)
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En cuanto a la situacién de convivencia, la
mayoria de las personas mayores que reciben cui-
dados viven acompanadas (66,6%), mientras que
el 33,4% viven solas. El 41,7% de las personas que
viven acompanadas, conviven con quien o quie-
nes brindan cuidados. En concreto, el 25,8% viven
en casa de la persona cuidadora, seguidos del
15,9% que viven en casa de la persona mayor que
recibe cuidados. Ademds, un 1,7 % de las personas
mayores conviven con otros familiares.

Con respecto al estudio realizado en 2004 por
el IMSERSO, se pueden apreciar algunos cambios
relevantes en los modos de convivencia. En primer
lugar, cabe senalar que el tamano medio de los
hogares es notablemente menor en relacion con
el estudio de 2004 (3.8 vs. 2,84). A su vez, el porcen-
taje de personas mayores que reciben cuidados
y, ademas, viven solas, ha aumentado considera-
blemente (se ha doblado su nUmero) con respecto
al anterior estudio, incrementdndose en mads de
15 puntos porcentuales (en 2004 era del 15%). Por
otro lado, si se presta atencidn a las diferencias en
la situacion de convivencia en funcion del sexo, se
puede comprobar que son las mujeres las que en
mayor medida viven solas (35,7 %), mientras que los
hombres suelen vivir acompanados (71,3%), siendo
estas diferencias estadisticamente significativas’.

Se establece un p valor <0,05 (chi2=0,000).



Tabla 4. Modos de convivencia segun el sexo de la persona
receptora de cuidados (%)

Vive sola 28,7 35,7 334
Vive acompanada 71,3 64,3 66,6
Total (absolutos) 492 1030 1522
En su casa, y yo me desplazo a su domicilio 53,5 57,5 56,2
En su casa y yo vivo con ella 25,6 11,3 15,9
Conmigo, en mi casa 18,3 29.3 25,8
En casa de otra persona (familiar...) 2.4 1.7 1,9
Ofros 0.2 0.3 0.3
Total (absolutos) 491 1030 1521

Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GfK (2022).

Perfil sociosanitario

A partirde los datosrecogidos en el estudio de 2022,
se observa que el 92,9% de las personas mayores
atendidas presentan alguna enfermedad o siguen
algun tipo de tratamiento, segun han declarado
las personas cuidadoras (Grafico 6). Este porcen-
taje es parecido al resultado obtenido en 2004
(95%). Por otro lado, se incrementa ligeramente el
porcentaje de personas mayores cuyos familiares
no informan tener enfermedad o tratamientos con
respecto a 2004 (7,1% vs 5,5%). En tal sentido, se
mantiene el cambio observado en 2004 en la sa-
lud de las personas mayores al compararlo con el
estudio realizado en 1994. En este Ultimo, el 20,4%
manifestaban no presentar ninguna enfermedad

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana



C
0
O
o}
Xe,
C
o)
[N
O
o
Xe)
(%]
RSl
ke;
o)
2
(%]
L
C
0
0
o}
o)
o}
(@)

ni seguir ningun tipo de tratamiento, y el 79,1 % de-
claraban lo conftrario, lo cual sugiere un cambio en
el perfil sanitario o, acaso lo mds probable, podria
interpretarse esta respuesta como fruto de uno de
los estereotipos existentes respecto a las personas
mayores, que homologan (mucho mds en el pasa-
do) la mala salud con la edad vy, al naturalizarlo, no
se considere necesario acudir a los médicos para
tener un diagndstico.

Grdfico 5. Existencia de algun tipo de enfermedad o tratamiento
en las personas mayores que reciben cuidados. Comparacion
1994; 2004; 2022 (%)

2022

2004

1994

53

Osi [] No

Fuente: elaboracion propia con los datos de 10¢/IMSERSO/CIS (1994, n=1702); IMSERSO/GfK EMER (2004, n=1504); Fundacién
Pilares/GfK (2022. n=1541).

En particular, y relacionado con los resultados
obtenidos en la Ultima encuesta, las personas
mayores tienen de media 3 problemas médicos,
de los cuales los mdas comunes son la hipertension
—independientemente del género o la edad—, la



movilidad y la vista (Grafico 6). No se han aprecia-
do diferencias estadisticamente significativas entre
los problemas de salud y/o tratamientos en funcion
del sexo de la persona receptora de cuidados. Sin
embargo, cabe destacar que casi un cuarto de la
poblacidén necesitada de cuidados presenta en-
fermedades neurolégicas, como la demencia tipo
Alzheimer, Pdrkinson, etc., afecciones que originan
un gran impacto en los cuidados que precisan
estas personas y que, consecuentemente, anaden
dificultades en el cuidado.

Enreferencia ala edad, las personas de 80 o mas
anos cuentan obviamente con mds problemas de
salud, especialmente de movilidad, audicidn, vista
y cardiovasculares. Esto acaba traduciéndose
también en una mayor situacidén de dependencia,
ligada a la comorbilidad. Asimismo, las personas
que presentan niveles de discapacidad superiores
al 33%, informan tener en mayor medida proble-
mas de movilidad, memoria o artritis.

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana
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Grdfico 6. Problemas de salud de las personas mayores que
reciben cuidados (%)
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Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

En cuanto a la situacion de dependencia, se
informa por las personas cuidadoras que el 79,5%
de las personas que reciben cuidados por parte de
su familia presentan algun tipo de dependenciaq,
haya sido ésta reconocida oficialmente o no, y és-
ta es consecuencia, principalmente, de problemas
de movilidad (41,2%), aungque también destaca
alguna enfermedad neuroldgica, como la demen-
cia tipo Alzheimer (24,4 %), audicion (20,2%) o visidon
(27.6%). A su vez, 3 de cada 10 personas mayores
que reciben cuidados presentan una situacion de
dependencia, pero segun informan las personas
que les cuidan, no tienen reconocimiento oficial.

Por ofro lado, si prestamos atencion al grado
de dependencia reconocido en funcidn del sexo
de la persona mayor, se pueden apreciar diferen-
cias estadisticamente significativas (sig.=0,001).



Asi, las mujeres presentan en mayor medida una
dependencia de grado 1 (10,6%), mientras que los
hombres con un grado de dependencia reconoci-
do son en su mayoria de grado 2 (18,8%). En este
sentido llama especialmente la atencidon que son
las mujeres las que, en mayor medida, a pesar de
gue sus cuidadores informan tener una situacion de
dependencia, no tienen reconocida oficialmente
esta situacion en mayor medida (32,9%) que los
hombres (22,4%).

Grdfico 7. Grado de dependencia en funcion del sexo de la
persona mayor (%)

Tiene dependencia, pero

. L e 32,9
no tiene reconocimiento oficial

Grado 1 10.6

[ Hombre
Grado 2 17,7 ] Mujer
Grado 3

No presenta dependencia 233

No sé que grado tiene

Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GfK (2022).

En cuanto a la situacion de discapacidad, se
informa que algo menos de la mitad (47,8 %) de las
personas mayores que reciben cuidados presen-
tan una situacion de discapacidad reconocida. Se
observa, ademds, que la mayoria de las discapa-
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cidades se concentra en el grupo de edad com-
prendido entre los 75y 89 anos (55,3%), habiéndose
podido establecer una relacion significativa entre
esto Ultimo vy la situacion de dependencia de las
personas mayores (reconocida o no). En este sen-
tido, segun la informacion recogida, sobre el total
de personas con algun tipo de discapacidad, el
37,6% no tienen reconocimiento oficial de la situa-
cion de dependencia.

Por el contrario, y siempre segun las respuestas
de las personas cuidadoras, cerca de 2 de cada
10 personas mayores no tienen ningun fipo de
discapacidad, pero si presentan un grado de
dependencia reconocido (Grdfico 8). Esto puede
tener relacion con el hecho de que la tramitacion
del reconocimiento de la dependencia y el de la
discapacidad discurren por vias administrativas
y profesionales de valoracion diferenciadas. A su
vez, cabe senalar, en relaciéon con la percepcion
que tienen las personas encuestadas, que, en oca-
siones, no se comprende bien el significado de am-
bos términos, ni se diferencia entre ellos, lo cual ha
podido tener efecto en las respuestas obtenidas. Lo
anterior se verd corroborado en la fase del estudio
cualitativo que complementa la encuesta, cuyos
resultados se presentan mds adelante, y alerta de
la conveniencia de unificar y simplificar ambos
procedimientos y de mejorar la informacion.



Grdfico 8. Relacion entre el reconocimiento de la situacion
de dependencia y el grado de discapacidad de las personas
mayores que reciben cuidados (%)

33% o mds 52,3

No tiene reconocido el grado
de dependencia

Hasta 33% 26,6

D Si tiene areconocido el grado
de dependencia

Sin discapacidad 211

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

1.2.3. Relacién de parentesco entre las personas
mayores y sus cuidadores/as
Las personas cuidadoras que respondieron a la encuesta
suelen atender de media a 1,32 personas. La inmensa ma-
yoria de ellas a una sola: el 82% cuida a una Unica persona
mayor, mientras que solo el 18% cuida a dos personas o
mdas. El grdfico 9 muestra que el grado de parentesco
entfre las personas que cuidan y las personas mayores es
muy estrecho. Asi, el 58,1% de los cuidadores son los hijos
o hijas; porcentaje que ha aumentado en seis puntos con
respecto al estudio de 1994, consolidando la tendencia
observada en 2004.

A bastante distancia, la relaciéon mas frecuente de cui-
dado es la de pareja. En este sentido, los/las conyuges re-
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presentan al 14% de los cuidadores familiares, porcentaje
ligeramente inferior a estudios anteriores. En la misma lineq,
se puede observar un ligero descenso en el protagonismo
de los vinculos politicos de nuera y/o yerno, que represen-
tan al 8,8%, y confirman de nuevo la tendencia observada
en 2004. En cambio, se puede apreciar un incremento
considerable en el porcentaje de personas cuidadoras
gue son nietos o nietas de quienes reciben cuidados, el
cual ha pasado del 5,5% en 2004 al 13,4% en 2022. En este
caso, parece haber recuperado el protagonismo que tuvo
en 1994 (16,6%), como indica el siguiente grdafico.

Grdfico 9. Relacion de parentesco con la persona a la que se
prestan cuidados (%)

| 58,1
Hijo/a I |57,2
52

13.4
Nieto/a 5,5

16,6
14,0

Conyuge 16,8

[16

a8 3 2022
Sobrino 3,ol [0 2004
45 [0 1994

8,8

Yerno/nuera 10,1
13.2

Otros :|2 5 5.6

parentescos

3.2

Fuente: elaboracién propia con los datos de IOE/IMSERSO/CIS (1994, n=1702); IMSERSO/GfK EMER (2004, n=1504); Fundacién
Pilares/GfK (2022. n=1541).

Aligual que la relacidon de parentesco, la relacion afec-
tiva entre la persona cuidadora y la persona mayor era
y s& mantiene estrecha. Esto ocurre especialmente en los
casos en los que la persona mayor cuenta con una Unica



persona cuidadora. Las mujeres cuidadoras suelen decla-
rar una relacion mads cercana y afectiva con las personas
a la que prestan ayuda (47,6%), mientras que los varones
afirman en general tener una relacién normal, en términos
de la que consideran tipica respondiendo a su grado de
parentesco (60,1%), lo cual puede deberse también a la
menor socializacion en la expresidon de las emociones de
los hombres.

Tabla 5. Calidad de la relacién afectiva segin el sexo de la
persona cuidadora (%)

De gran intimidad y afecto 37.2 47,6 44,2
Normal, conforme al vinculo que les une 60,1 49,4 53,0
Bastante fria y distante 1.6 2,6 2,2
Problemdtica, con conflictos 1.2 0.4 0,7
Total (absolutos) 253 508 761

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

Por ofra parte, tal y como se muestra en el Grdfico 10,
en el 44% de los casos la convivencia es anterior a la pres-
tacion de la ayuda. Mientras que, en los casos en los que
Nno se convivia previamente, existiac mucha frecuencia en
el contacto (30,4% se veia casi todos los dias y el 19,5% all
menos una vez a la semana).
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Grdfico 10. Lazos de union entre el cuidador y la persona mayor
antes de necesitar cuidados (%)

Permanente, viviamos juntas 441

Nos veiamos casi fodos los dias 30,4

Nos veiamos al menos

19.5
una vez ala semana

Nos veiamos al menos

4,9
una vez al mes

Nos veiamos al menos 08
una vez al aho ’

Casinunca o nunca || 0,3

Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GfK (2022).

Si comparamos estos resultados con los datos obtenidos
en los estudios anteriores, destacan algunos cambios en lo
referente a las relaciones y los lazos de unidn previos a la
prestacion de la ayuda entre personas cuidadoras y per-
sonas que reciben cuidados. En primer lugar, cabe hacer
referencia al porcentaje de personas que convivian antes
de prestar los cuidados y/o ayuda que ahora requiere. En
este sentido, se constata que el porcentaje de personas
que convivian previomente se ha incrementado hasta
alcanzar valores similares al estudio realizado en 1994, lo
que supone un incremento de 4 puntos porcentuales con
respecto a 2004. Por otro lado, en cuanto aquellos que no
convivian previamente, se observa que la relacién anterior
a la provision de los cuidados era frecuente y estrecha en
un 38,7 % de los casos estudiados en 2005; seguidos de los
que tan solo se veian almenos una vez ala semana (14,5%)
y un pequeno porcentaje una vez al mes (3,2%). Los resul-
tados obtenidos en el estudio de 2022 muestran, en este



sentido, unas relaciones mds distantes. Asi, la frecuencia
diaria en las relaciones se ha reducido en 8 puntos con
respecto a 2004. Ademds, el porcentaje de aquellos que
afirman verse al menos una vez a la semana se incremen-
tado en cinco puntos porcentuales. De la misma forma,
ha aumentado ligeramente el nUmero de personas que
senalan verse una vez al mes (Grdafico 11).

Grdfico 11. Lazos de relacion afectiva entre el cuidador y la
persona mayor. Comparacion 1994; 2004; 2022 (%)

| 441
Permanente, viviamos juntas | 40,1
44,9
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Fuente: elaboracién propia con los datos de 10&E/IMSERSO/CIS (1994, n=1702); IMSERSO/GfK EMER (2004, n=1504); Fundacién
Pilares/GfK (2022. n=1541).

Uno de los puntos de interés y que puede anticiparcdmo
va aserlarelaciony el desarrollo del cuidado de la persona
mayor, es la toma de decisidon acerca de quiénes y cOmo
se va a cuidar de la misma (Tabla é). En la mayor parte de
ocasiones esta decision fue tomada por iniciativa propia
o por consenso familiar. Sin embargo, la predisposicion a
ayudar por iniciativa propia se ha reducido con respecto
al estudio anterior (62,3% vs 49,4% en 2022), mientras que
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aquellos casos en los que se ha decidido prestar ayuda
por una decision familiar se ha duplicado con respecto a
2004 (23.1% vs 49%), lo que sugiere también una mayor
corresponsabilidad entre los miembros de la familia a la
hora de decidir quiénes se encargardn del cuidado.

En funcidn del parentesco, también se pueden observar
algunas diferencias con respecto a los estudios anteriores.
En primer lugar, se destaca el rol de los nietos/as, que son
los que en mayor porcentaje refieren haberse ofrecido
a cuidar (68,9%), seguido de los hijos/as (48,4%). Por otro
lado, en los roles de hijos/as y conyuges se presenta una
importante reduccion respecto de su proactividad para
ofrecerse como cuidadoras respecto a los datos sena-
lados en los resultados de 2004. Es decir, con respecto al
estudio anterior del IMSERSO, el porcentaje de parejas e
hijos/as que deciden prestar cuidados por iniciativa propia
ha disminuido; por el contrario, en el caso de los nietos/
as aumenta, sugiriendo nuevamente un cambio en las
relaciones intergeneracionales y una mayor diversificacion
en las personas que asumen el cuidado familiar. Por otro
lado, se hace referencia al papel de las parejas y al rol que
adquieren como cuidadoras cuando el resto de la familia
no quiere asumir el cuidado (29,5%), o por peticion de la
propia persona a la que presta ayuda (24,7 %).



Tabla 4. Origen de la relacion de cuidado o ayuda (%)

Poriniciativa propia: 484 | 413 | 559 | 408 | 689 | 432 | 49,4
me ofreci yo a ocuparme

Fue una decision familiar 49,4 53,3 36,6 58,9 33,8 45,3 48,9
Fra la unica persona | 155 | 100 | 138 | 7.8 169 | 139 | 135
de la familia que podia

Porque el resto de la familia no 14 35 0.0 295 75 3.5 8.4
quiso hacerlo

Me lo pidié ella 5.6 1,4 1.7 24,7 5,6 0.0 9.1
Total (absolutos) 381 65 28 162 114 11 761

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

Red de relaciones de apoyo o ayuda en los cuidados

En este epigrafe se abordardn las caracteristicas de la ayu-
da prestada, las motivaciones y problemas de las personas
cuidadoras, asicomo las opiniones y expectativas que ellas
tienen sobre la propia vejez y sobre la responsabilidad de
las Administraciones PUblicas en la atencidon a las personas
mayores.

Tipo de ayuda, necesidades y cobertura

Se identifican en primer lugar los distintos tipos de ayuda
que se presta alas personas mayores. Para ello se han agru-
pado las tareas mds frecuentes en los tres tipos genéricos
de ayuda con que se vienen identificando en la literatura
relacionada con los cuidados (Cuadro 1). En segundo
lugar, se describen aquellas actividades concretas en las
gue mads necesitan ayuda las personas mayores. Ademas,
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aqui se van a describir las necesidades de la persona ma-
yor que estd recibiendo ayuda informal, el grado en que la
persona cuidadora se |lo proporciona en esas actividades
o tareas y la valoracion de las personas cuidadoras sobre
si las actividades en las que presta ayuda les resultan mo-
lestas.

Cuadro 1. Clasificacion de tareas en tipos genéricos de ayuda

Elaboracion de comidas (desayuno, comida, cena, hacer
menu, etc.).

Tareas del hogar, limpieza hogar (fregar vaijilla, suelos,
banos, cristales, polvo y hacer la cama, poner lavadora,
tender, planchar, organizar armario, arreglar ropa, apagar/
encender calefaccién).

Cuidado de mascotas, plantas.

Ayuda para comer.

Aseo diario.

Bano: banarse/ducharse.

Vestido: abrochar los zapatos, vestirse/desvestirse.

Ayuda para ir al WC.

Incontinencia: cambiar panales por incontinencia de orina.
Incontinencia: cambiar panales por incontinencia fecal.
Movilidad: acostarse/levantarse de la cama, del sillon...
Movilidad en casa: andar, moverse por casa.

Hacer compania.

Hacer la compra.

Pagar facturas (alquiler, luz, agua).
Hacer declaraciones de la renta.

Relacionado con los tipos de ayuda genéricos, los resul-
tados obtenidos nos muestran que son las tareas relaciona-
das con las actividades instrumentales (hacer compania, ir
al médico, salirala calle...), las ayudas mds generalizadas:
el 92,4% de las personas cuidadoras realizan alguna de
estas tareas para o con la persona mayor, seguido de las
tareas relacionadas con el cuidado personal (71,5%) y. por
ultimo, a mucha mdas distancia, se mencionan las tareas



domésticas (59 %). Si comparamos estos resultados con los
obtenidos en estudios anteriores se puede constatar que
se confirma la tendencia hacia la reduccion de tareas
relacionadas con el trabajo doméstico y los cuidados
personales (Grafico 12). Ademds, los datos reflejados en el
mismo grafico muestran que prestar ayuda en actividades
cotidianas mantiene porcentajes similares con respecto a
los Ultimos veinte anos.

Grdfico 12. Tipo de ayuda prestada. Evolucion 1994; 2004; 2022 (%)

92,4

Actividades

instrumentales cotidianas 921

77,2

Ciudados personales 761 m 2022
596 [0 2004
[ 1994
59
Tareas domésticas 89.3

79.6

Fuente: elaboracién propia con los datos de IOE/IMSERSO/CIS (1994, n=1702); IMSERSO/GfK EMER (2004, n=1504); Fundacién
Pilares/GfK (2022. n=1541).

Conrespecto alas tareas en las que se presta ayuda, se
incluyeron 18 actividades, que se relacionan con diferentes
grados de dependencia y que se agrupan de la manera
indicada. En primer lugar, cabe destacar que el niUmero
medio de actividades en las que se presta ayuda es de 5.
Esta cifra es considerablemente menor si la comparamos
con el estudio de 2004, en el que se indicd una media de
14 tareas o actividades en las que se prestaba apoyo.
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Asi, dentro de las tareas en las que las personas cuida-
doras prestan ayuda, las mds frecuentes suelen ser tareas
relacionadas con hacer compania y el cuidado directo
de la persona mayor en las ABVD (higiene personal, vestir-
se o moverse). En efecto, la tarea que mds se menciona
es hacer compania, senalada por un é62% de los encuesta-
dos/as, seguido de actividades relacionadas con hacer la
compra (57 %) y tareas del hogar (54%), y, en cuarto lugar,
banarse o ducharse (50%).

Grdfico 13. Tareas en las que se presta ayuda a la persona
mayor (%)
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Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GfK (2022).

No se han observado diferencias significativas entre el ti-
po de tareas en las que se proporciona ayuda y el sexo de
la persona cuidadora. Por otro lado, cuando se analizan
las tareas en las que se presta ayuda en funcidn del sexo



de la persona mayor, se observan diferencias notables en
las tareas en las que se presta ayuda a las mujeres en com-
paracion con los hombres. Asi, a las mujeres mayores se les
presta ayuda en tareas cotidianas del hogar (62%) y en
hacer la compra (64%), seguido del aseo personal (52%)
(banarse, ducharse...). Relacionado con la edad, las per-
sonas mayores de 80 anos necesitan ayuda sobre todo en
tareas relacionadas con la compania (74%), asi como el
aseo personal (bano, ducha...), senalado por un 59% de
las personas encuestadas, y en tareas relacionadas con
hacer la compra y la limpieza del hogar, con porcentajes
similares (cercanos al 60%).

Tabla 7. Tipo de tarea y perfil de la persona mayor (%)

TOTAL HOMBRE MUJER :%éz 8?)':‘ANAOSS
BASE ‘ 1521 ‘ 492 1029 860 661
Hacer compahia 62 56 65 53* 74*
Hacer la compra 57 42* 64* 55 59
Tareas del hogar, impieza del hogar 54 36* 62* 50* 58*
Bano:banarse/ducharse 50 46 52 43* 59*
Elaboracion de comidas 38 27* 43* 37 40
Vestido, abroxhar zapatos... 38 44 34 37 39
Aseo diario 33 33 33 32 34
Movilidad:acostarse/levantarse 30 30 30 26* 35*
Movilidad en casa 27 24 29 27 27
Incontinencia de orina 23 20 24 21* 25*
Ayuda parair al WC 21 19 23 20 24
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60-79 80 ANOS

TOTAL HOMBRE MUJER ANOS O MAS
BASE ‘ 1521 ‘ 492 1029 860 661
Incontinencia fecal 17 15 19 13* 23*
Acompanamiento/ 16 15 16 13 21
gestion visitas médicas
Ayuda para comer 11 13 10 10 13
Cuidado de mascotas, plantas... 7 6 8 8 6
Gestiones administrativas, bancarias 6 5 6 3* 10*
Salis a pasear 5 8 3 4 6
Medpguon/ . 2 3 9 1% 4
administrar los medicamentos

Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GfK (2022). *sig. < 0,05 Frecuencia e intensidad.

AQui se sintetizan las caracteristicas principales de la ayuda
proporcionada a las personas mayores en cuanto a fre-
cuencia, infensidad vy tipos. En este sentido, se senala que la
mayoria de las personas mayores son cuidadas por diferentes
miembros de su familia (65,6 %) y baja al 26,9 % los casos en los
que se informal la presencia de una persona cuidadora Unica.

En cuanto a la frecuencia del cuidado, el 79,5% de las
personas mayores necesitan ayuda entre 5y 7 dias a la
semana. Si prestamos atencion al sexo de la persona que
presta los cuidados (tabla 8), se puede observar que el cui-
dado se comparte con otros familiares en la mayoria de los
casos. Sin embargo, las mujeres destacan como cuidadoras
Unicas (28,3%). De modo general, son los hombres quienes
comparten mds que las mujeres el cuidado, en particular
si se considera la ayuda externa (sig.<0,05). En cuanto a la
frecuencia de cuidado, los resultados obtenidos permiten
confirmar que no se observan diferencias estadisticamente
significativas en funcion del sexo de quien cuida.



Tabla 8. Frecuencia a intensidad de la ayuda (%)

Soy la Unica que presto ayuda a esta

24,3 28,3 26,9
persona
Comparto el cuidado con mds familiares 67,8 64,4 65,6
Comparto el cuidado con ayuda externa 16,9* 11,6* 13,5
Comparto los cuidados a través del servicio
de ayuda a domicilio de Ayuntamientos u 10,8 8,4 9.2
otras instituciones
1-2 dias 55 6,6 6,2
3-4 dias 16,0 13.3 14,3
5-7 dias 78,5 80,1 79.5
Total 532 989 1521

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022) *sig.<0,05.

Los resultados obtenidos confirman la tendencia que se
observd en estudios previos. Asi, en relacion con los datos
de 2004 se puede afirmar que cada vez serian menos las
personas que reciben ayuda de una Unica persona cuida-
dora (26,9 % vs. 47,2%) mientras que aumentan las personas
que comparten el cuidado con otros familiares (36,6 % Vvs.
65,6%). Estos cambios, considerados muy positivos por el
avance gque se estd produciendo en cuanto ala correspon-
sabilidad, da lugar a diferentes interpretaciones vinculadas
a las razones de dicho cambio relacionadas con:

Mayor acceso y uso de servicios externos, publicos y

privados en el cuidado, propiciado por la existencia de

prestaciones derivada de la LAPAD;

Cambios en las dindmicas convivenciales y familiares,

por las que el rol de persona cuidadora sea mds proclive
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a ser compartido con otras personas familiares y/o servi-
cios externos;

Menor representacion de las parejas o conyuges en el
presente estudio, que son quienes mds cuidan en soli-
tario, lo que cabe interpretar como la percepcidon de
que el cuidado a la pareja se considere como “normal”
entre las tareas cotidianas y, en consecuencia vy, sobre
todo, las mujeres, no se reconozcan como cuidadoras; y
El mayor protagonismo de vinculos parentales de dife-
rente generacion (como se verd a continuacion).

En esa lineq, si prestamos atencion al reparto de los
cuidados en funcion del grado de parentesco se puede
observar que los/las conyuges son, en su mayoria, quie-
nes se ocupan de la persona mayor de forma exclusiva
(53 %), seguidos de los hijos/as (24,4%) (Tabla ?2). Cuando
las personas cuidadoras son los hijos/as, la ayuda suele
compartirse con mas familiares (66,4%) y, de manera mas
contundente, cuando se trata de los nietos/as (80,2%). En
tal sentido, a pesar de que este cambio pueda favorecer
una mejora de la situacion de las personas cuidadoras que
prestan ayuda informal a personas mayores, el hecho de
gue sea el o la cényuge (probablemente también mayor)
el/la que se encargue principalmente de prestar apoyo, y
de hacerlo generalmente de forma exclusiva, advierte so-
bre una posible sobrecarga e impacto sobre su bienestary
sobre la propia calidad del cuidado.

En cualquier caso, se considera que los resultados de
nuestra encuesta certifican una transformacioén muy rele-
vante en cuanto se refiere al reparto en las funciones de
cuidado entre los miembros de la familia: disminuyen las
personas cuidadoras Unicas, sobre todo mujeres, que era
la pauta general, en especial, en la encuesta del 1994.



Tabla 9. Intensidad de la ayuda segin el grado de parentesco (%)

Soy la Unica que presto ayuda a

24,4 17.4 30,5 53,0 13,9 36,7 26,9
esta persona

Comparto el cuidado con mds
familiares

Comparto el cuidado con

66,4 75.8 57.8 45,3 80,2 55,0 65,6

16,3 11,2 25,4 0.0 15,5 1,6 13,5
ayuda externa
Cuidado institucional con el 99 | 89 | 75 | 55 | 110 | 67 | 92
servicio de ayuda a domicilio
Total (absolutos) 884 135 54 214 204 30 1521

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

Como se ha comentado mas arriba, la mayoria de las
personas que prestan ayuda lo hacen al menos cinco dias
a la semana. Al analizar la cantidad de horas semanales
que se dedican a prestar apoyo a los cuidados vemos que
el infervalo mds frecuente entre los cuidadores familiares
es entre 10 y 25 horas semanales. Con una media de 13,18
horas semanales en el caso de las personas que mas
tiempo dedican al cuidado y de 4,6 horas en el caso de
otros familiares. Por otro lado, y relacionado con la ayuda
externa, el 52% de las personas encuestadas responden
que reciben apoyo externo entre 1 y 9 horas semanales,
con una media de 1,04 horas semanales de apoyo a los
cuidados.

Los resultados aqui obtenidos no se pueden comparar
con los estudios previos realizados debido a diferencias en
la forma de medir el tiempo medio de horas dedicadas a
ayudar en tareas diarias. Sin embargo, si se puede infuir un
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sustancial descenso en el fiempo dedicado a los cuida-
dos, aunque estos se presten practicamente a diario. Asi,
mientras que en el estudio realizado en 2004 la intensidad
en el cuidado es de 11 horas diarias de media, los resul-
tados obtenidos en 2022 parecen indicar que el tiempo
de apoyo a los cuidados se ha reducido sustancialmente
hasta una media de 13 horas semanales, en el caso de
las personas que mds tiempo dedican a los cuidados.
Una objeciéon a esta interpretacion puede estar dada por
el acceso a una poblacidén de personas cuidadoras no
necesariamente principales y/o Unicas, a diferencia de los
estudios precedentes que se centraban, sobre todo, enlas
primeras.

Grafico 14. NUmero medio de horas dedicadas a los cuidados
de forma semanal, segin quien los presta

Ayuda externa 22,5 25,2
Otros familiares cuidadores 28,9 28,5
Cuidador entrevistado 36,1 20,6

[ 1-9 horas/semana ] 10-24 horas/semana [] 25 0 mas horas/semana

Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GfK (2022).

Por otro lado, si se presta atencion al sexo de la persona
que dedicamds tiempo alos cuidados se pueden observar
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algunas diferencias significativas (sig.<0,05) relacionadas
con el tiempo semanal dedicado a estos apoyos (Tabla
10). En cuanto al tiempo medio que se informa, las mujeres
dedican de media 18,92 horas a la semana, mientras que
los hombres declaran de media 15,96 horas a la semana
en el apoyo a los cuidados. A este tiempo invertido que se
declara habria que agregar, porque seguramente no lo tu-
vieron en mente las personas encuestadas, el que ocupa
la planificacion de los cuidados, la gestion de los mismos,
su liderazgo, etcétera, que, en mayor medida, realizan las
mujeres.

Tabla 10. Tiempo semanal medio dedicado al apoyo en los
cuidados en funcion del sexo de la persona cuidadora (%)

1-9 horas/semana 49,1 40,1 45,76
10-24 horas/semana 32,1 38,2 34,67
25 0 mds horas/semana 18,8 21,6 19,57
Media 15,96 18,92 20,39
Total (absolutos) 532 989 1497

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

Por otfro lado, al preguntar por las tareas a las que se
dedica mds tiempo, se ha podido constatar que hacer
compania a la persona mayor es la tarea a la que mds
fiempo dedican los y las cuidadoras familiares, con unas
36 horas semanales. El resto de las tareas tienen una distri-
bucidén de horas semanales mds o menos similar, aunque
generalmente la persona enfrevistada emplea algo mds
de fiempo de media que los otros familiares y la ayuda
externa que puedan tener. Sin embargo, en tareas relo-
cionadas con personas con un estado de salud/nivel de
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dependencia mds pronunciado, como pueden ser ayudar
a comer o cambiar panales por problemas de incontinen-
cia, la ayuda externa dedica mds horas, probablemente
porque son tareas que se relacionan con un nivel mayor
de dependencia y que, por tanto, requieren mas profesio-
nalizacion (Grafico 15).

Grdfico 15. Media de horas por tipo de tarea

Hacer compafia | 18 | 10 | 8
Hacer la compra nnn
Tareas del hogar, hacer limpieza | 6 | 5 | 5 |
Bano:banarse/ducharse nnn
Elaboracién de comidas 5 | 4 | 3 |
Vestido, abrochar zapatos...
Aseo diario [ Entrevistado
Movilidad:acostarse/levantarse 5 | 3 | 5 | [ Otro familiar
Movilidad en casa [ Ayuda externa
Incontinencia de orina 3 | 2 | n |
Ayuda parairal WC | 4 | 2 | 6 |
Incontinencia de fecal nnn
Ayuda para comer | 4 | 4 | 4 |
Ciudado de mascotas, plantas | 4 | 3 | 8 |

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

Ahora bien, con respecto al grado de parentesco, se
han podido observar también algunas diferencias en rela-
cion con el nUmero de horas dedicadas de media a cada
una de las tareas. Es, en general, el o la conyuge quien
dedica mds horas a tareas relacionadas con el hogar, a
hacer la compra y elaborar las comidas y también a hacer
compania (Anexo 2, Tabla 3).

Relacionado con lo anterior, se les pide a las personas
cuidadoras encuestadas que valoren la molestia que les
supone la realizacion de cada una de las tareas senala-



das. En este contexto, el grado de molestia observado es
considerablemente bajo, siempre menor a 5 en una escala
de 0 (hada) a 10 (totalmente). En efecto, gran parte de las
personas encuestadas no informan especiales molestias
en la realizacion de cada una de las tareas senaladas. Los
apoyos menos molestos estan relacionados con las acti-
vidades domésticas, como hacer la comida (56%), hacer
la compra (54%), o ayudar a vestirse/desvestirse (44%) o
cuidar de plantas o mascotas (65%). La tarea menos mo-
lesta entre las personas entrevistadas es también la mds
frecuente: hacer compania (77%). Por otro lado, entre las
tareas que mdas molestia causan alas personas cuidadoras
estdn aquellas relacionadas con la incontinencia de orina
y aseo diario, con porcentajes similares (49 %), seguidas de
la ayuda parair al bano (31 %). Las Unicas tareas en las que
se han encontrado diferencias significativas en funcion del
sexo de la persona cuidadora y en las que los hombres en-
cuentran las tareas mds molestas en general, son aquellas
especialmente relacionadas con la incontinencia de orina
y ayuda para ir al bano (x=4,40; x=3,48, respectivamente),
en comparacion con las mujeres (x=2,21; x=2,42).
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Grdfico 16. Grado de molestia medio por tipo de tarea

Movilidad acostarse/levantarse 3.4
Aseo diario 2,9
Tareas del hogar, limpieza hogar 2,7
Ayuda para iral WC 27
Incontinencia de orina 2,5
Banos:banarse/ducharse 2,5
Vestido, abrichar zapatos... 2,5
Movilidad en casa 2,2
Ayuda para comer 2,1
Hacer la compra 1,9
Elaboraciéon de comidas 1.9
Incontinencia de fecal 1.6
Ciudado de mascotas, plantas 1.5

Hacer compania 0,9

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

1.2.4. Impactos del cuidado en la calidad de vida de
las personas cuidadoras

En general, el estado de salud percibido por las personas
cuidadoras encuestadas es bueno. En concreto, conside-
ran que fienen una buena o muy buena salud emocional
(77%) vy fisica (69%). Sin embargo, cabe hacer algunos
matices si consideramos ofras variables como el sexo o la
edad de la persona cuidadora. En este sentido, pueden
encontrarse diferencias estadisticamente significativas
relacionadas con la salud fisica percibida, donde son los
hombres los que perciben tener una mejor salud fisica
(81,1%) en comparacion con las mujeres (74,9%) (grafico
17). En cuanto a la salud emocional, también son los hom-
bres los que perciben una mejor salud emocional (71,1%)
en comparaciéon con las mujeres cuidadoras (67,7 %);
cuestion que, de manera recurrente, aparece cada vez
que se hacen estudios sobre ello.



Grdfico 17. Percepcion de la salud de la persona cuidadora
en funcién del sexo (%)

Salud fisica Salud emocional

@ Buena o muy buena [] Mala o muy mala [ Buena o muy buena [] Mala o muy mala

18,9
251 28,8
323

Hombre Mujer Hombre Mujer

Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GfK (2022).

Al igual que con el sexo, fambién se aprecian diferen-
cias estadisticamente significativas en cuanto a la edad
de la persona cuidadora. Asi, y tal como resulta esperable,
la percepcion sobre la salud fisica empeora cuanto mayor
es quien cuida, es decir, conforme aumenta la edad de
la persona cuidadora, el estado de salud fisica percibida
como buena o muy buena es menor. En este sentido, en el
grdfico 18 se muestran aquellos valores correspondientes a
los niveles de salud fisica y emocional percibida en funcidn
de la edad de la persona cuidadora para aquellas que
han considerado su estado de salud bueno o muy bueno.
Es decir, pese a observarse un mayor porcentaje de per-
sonas que dicen tener salud fisica buena o muy buena, el
deterioro del estado de salud percibido (o la disminucién
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de la percepcion de la salud como buena o muy buena)
en funcion de la edad, es similar a nivel fisico y emocio-
nal. Esto querria decir que, si bien la percepcidon general
sobre el estado de salud emocional y fisica se mantiene
relativamente estable hasta los 50-59 anos, el estado de
salud percibido, tanto fisico como emocional, empeora
de manera progresiva conforme aumenta la edad de
la persona cuidadora y cae ostensiblemente cuando se
llega a edades de 69 y mds anos.

Grdfico 18. Percepcion sobre el estado de la salud de la persona
cuidadora en funcién de la edad (%)

100 %
920%
80 %
0% [ SeeemTT
60%
50%
40 %
30%
20%
10%
0%

Menos De 20 a 29 De 30 a 39 De 40 a 49 De 50 a 59 De 60 a 69 Mdas de
de 20 anos anos anos anos anos anos 69 anos
Salud fisica Salud emocional

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

A su vez, otras diferencias de interés indican posibles
factores asociados a una peor percepcion de la salud.
Por un lado, las personas que no trabajan tienen una peor
percepcion de su salud fisica (30%) y emocional (35%),
mientras que, la salud emocional de las personas cuida-
doras es peor a mayor frecuencia de cuidados. En cuanto
a la salud fisica, esta empeora cuando la persona mayor
a la que se prestan cuidados tiene algun reconocimiento
oficial de dependencia (28%), una discapacidad superior



al 33% (19%) o es cuidadora Unica (22%) (Anexo 2, tablas
4vy5).

Ofro aspecto que se ha evaluado es como afecta el
cuidado a la vida social, personal y profesional de las per-
sonas cuidadoras. Para ello, se han agrupado, como se
hizo en las encuestas anteriores del IMSERSO, las variables
consideradas en tfres bloques temdticos que permitirdn
tratarlas en su conjunto:

Aspectos relacionados con cuestiones econdmicas y

profesionales.

Aspectos relacionados con el ocio, el tiempo libre y las

relaciones afectivas.

Aspectos relacionados con la salud y el estado general

de quien cuida.

Para valorar el impacto en la vida de la persona cui-
dadora en los diferentes dmbitos considerados se han
seleccionado solo aquellos casos en los que han respondi-
do "bastantes veces” o “casi siempre” a cada una de las
afirmaciones expresadas. En este sentido, los aspectos que
mdAs comunmente afectan a quienes cuidan son aquellos
relacionados con su vida personal, como la reduccion de
su fiempo de ocio (25%), aunque también un 22,8% de las
personas encuestadas afirman encontrarse casi siempre o
bastantes veces cansadas.

Las personas que han visto mds afectada su vida pro-
fesional son aquellas que tienen que dedicarse a cuidar
de la persona mayor a diario (15%) y no trabajan (16%),
convirtiéndose el cuidado en el centro de su vida vy su
actividad principal. A su vez, entre quienes han tenido
que dejar de trabajar o econdmicamente no tienen otra
opcidn que la de asumir los cuidados, también destacan
las personas que cuidan a diario (16% y 35%, respectiva-
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mente), no trabajan (15% vy 31%) y tienen mds de 55 anos
(16% y 38%). En tal sentido, cabe afirmar que buena parte
del impacto profesional y laboral estd asociado a la edad
y la intensidad del cuidado. Sin embargo, se presentan
diferencias por sexo inesperadas, dado que los hombres
senalan en mayor medida que no pueden asumir econo-
micamente el cuidado (27,7%) o que han visto resentida
su vida profesional y laboral (13,9%) (Anexo 2, tabla 6).
En estos casos se frata de hombres cuidadores que, en su
mayoria, son mayores de 69 anos (80.4%), estan jubilados
(45,5%) y en el 57 % de los hogares en este grupo se percibe
hasta 1500 euros al mes (Anexo 2, tabla 7 y tabla 8). Buena
parte de estas personas son también conyuges o parejas
(37%) (Anexo 2, tabla 9).

Relacionado con el estado de salud, son las mujeres las
que senalan en mayor medida que se encuentran can-
sadas (27,8%) o que no siguen ningun tratamiento, pero
creen que lo necesitarian (12,3%), mientras que el porcen-
taje de hombres que dicen enconftrarse en esa situacion
es notablemente menor (15,3% vy 7.5%, respectivamente).
Por otro lado, apenas se observan diferencias entre aque-
llos que dicen encontrarse deprimidos (7,7% en el caso
de las mujeres y 8,6%, en el caso de los hombres) o que
han tenido que tomar pastillas (aproximadamente 14%).
Estos datos contrastan con los referidos por las encuestas
habituales de salud, segun las cuales las mujeres tienen
mas diagnosticos en enfermedades mentales, como la
depresidon o ansiedad, y toman mds psicofdrmacos para
su fratamiento.



Grdfico 19. Incidencias en el estado de salud y estado general
de las personas cuidadoras (%)

No sigue ningtn tratomiento, [ 123
pero lo necesitaria :I 7.5

2,9

Ha tenido que ir a rehabilitaciéon

|

1

Ha tenido que ir al psicélogo

o psiquiatra
psa O Mujer

[ ee
6,4
No tiene tiempo de ir al médico _ [0 Hombre
1.4
_ 27,8

153

Se encuentra deprimido/a

|

Se encuentra cansado/a

Cree que el cuidado esta [ ] 134
deteriorando su salud 12,9

Ha tenido que tomar pastillas ,—l 14.2

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

|

En lo relacionado con la conciliaciéon familiar y social y el
autocuidado, son principalmente mujeres las que senalan
que no fienen tiempo para frecuentar a sus amistades
(19.4%), seguidas de aquellas que indican que el cuidado
les impide prestar atencion o cuidar a otras personas (13 %)
o que les estd causando problemas con otros familiares
(7,7%). Por ofro lado, son los hombres los que en mayor
medida indican que las situaciones de estrés derivadas del
cuidado han desembocado tanto en situaciones violentas
hacia ellos mismos (11,4%) o hacia la persona a la que
cuidan (10%).
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No tiene tiempo de cuidar de otras personas

ha provocado alguna situacién de violencia
hacia usted de la persona a la que cuida | 114

No tiene tiempo para cuidarse de si mismo

Grdfico 20. Repercusiones negativas en el autocuidado y en las
relaciones afectivas de las personas cuidadoras (%)

| 13,0

| 10,6

7.7
Tiene problemas con su pareja u

otros familiares por los cuidados que presta 30

19.4
No tiene tiempo para frecuentar |

a sus amistades

120

El estrés de la situcion del cuidado 55 & Mujer
ha provocado alguna situacién de violencia

de usted hacia la persona que cuida 10 |:| Hombre

El estrés de la situcion del cuidado 3.5

|15,1

|17,9

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

Con respecto a estudios anteriores, se confirma la menor
repercusion negativa que tienen los cuidados sobre la vida
cofidiana de las personas que los prestan (Grafico 21). En
general, y de acuerdo con los resultados obtenidos, las per-
sonas cuidadoras parecen sentirse mds comodas que hace
diez anos con su situacion. Si esto se asume, cabe deducir
que podria estar ligado a una mayor corresponsabilidad y re-
parto de las tareas relacionadas con el cuidado, de manera
tal que incidiria en una disminucién del nivel de sobrecarga.
No obstante, cabe asimismo advertir que la poblacion a la
que se dirige el presente estudio no estd centrada exclusi-
vamente en personas cuidadoras principales, como se ha
indicado; porlo que los impactos derivados del cuidado y en
especial la comparacion con los resultados obtenidos en los
estudios de referencia de IMSERSO, puede verse afectada.



Grdfico 21. Incidencias en el desarrollo de la vida
de las cuidadoras principales. Evolucion 1994;2004; 2022 (%)

171

No tfiene tiempo para frecuentar a sus amistades 31,8
| 39.4

)
Tiene problemas con su pareja u otros familiares 7
9.1
12,2
No dispone de tiempo para cuidar 17.4
de ofras personas 26,4

18,9
No puede ir de vacaciones | 48.4
24,5
] 61,8

Ha tenido que reducir su tiempo de ocio | 64,1
13
11.2
Ha tenido que reducir su jornada de trabajo 12.4 O 2022

10,4 [ 2004
26,4
No puede plantearse trabajar fuera de casa 2.9 O 1994

13,2
3 25,7
28,7

Se estd deteriorando su salud

Se siente deprimido/a 18,1
32,1

23,4
Se encuentra cansado/a 327

Fuente: elaboracién propia con los datos de IOE/IMSERSO/CIS (1994, n=1702); IMSERSO/GfK EMER (2004, n=1504); Fundacién
Pilares/GfK (2022. n=1541).

|51,2

En cuanto a las actitudes hacia el cuidado de personas
mayores, la mayoria de las personas entrevistadas en nues-
tra encuesta se muestran de acuerdo con las afirmaciones
positivas, por encima de aquellas que refieren una actitud
negativa. Segun los resulfados obtfenidos (Grafico 22),
prestar cuidados genera una gran satisfaccion a las per-
sonas cuidadoras (80,4%). Ademds, la mayoria afrma que
el cuidado les dignifica como personas (69,8%). Si com-
paramos los resultados obtenidos con el estudio llevado al
cabo por el IMSERSO en 2004, se puede comprobar que,
en general, la actitud hacia los cuidados es mds positiva
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que hace casi veinte anos. Si bien, aguellas personas para
las que el cuidado supone una obligacidon moral han pa-
sado del 90,6 % en 2004 al 68,3% en el estudio realizado en
2022, en este Ultimo el reconocimiento del valor social del
cuidado se expresa en mayor medida que en los estudios
previos. Por ejemplo, ante la afirmacion “mi entorno valora
mucho los cuidados que presto”, el 71,4% de las personas
entrevistadas en el ano 2022 respondian de forma positiva,
frente al 58,5% de los que respondian estar de acuerdo
con dicha afirmacién en 2004.

Por otro lado, el 65,9% de las personas entrevistadas no
creen que las personas mayores estén mejor atendidas
en una residencia que en su casa. Esta opinidon sobre la
inadecuacion de los centros residenciales para atender las
necesidades de las personas mayores se ha incrementado
en mds de diez puntos porcentuales con respecto a 2004
(59%). Relacionado con esto, y en funcion del sexo de la
persona que cuida, se pueden establecer diferencias signi-
ficativas en tanto que hay mds hombres que consideran el
cuidado una obligaciéon moral (77 %) y también son ellos los
que piensan en mayor medida que la persona estaria mejor
atendida en una residencia (21%) (Anexo 2, Tabla 11).

En cuanto a las percepciones mds negativas, no es ba-
ladi que un cuarto de las personas cuidadoras declaren
que el cuidado es una carga excesiva para ellas; que el
23% reconozca que cuidan porgue no tienen otro remedio
y que preferirian hacer ofras cosas, o que se ven atrapadas
(en un callején sin salida).

En cuanto se refiere al apoyo profesional, es destacable
que la respuesta mayoritaria del conjunto de la muestra
(82,7 %) se adhiere a la afirmacion de que deberian existir
maAs servicios publicos de cuidados de acceso universal.



Grdfico 22. Grado de acuerdo con algunas afirmaciones
en relacion con las tareas de apoyo y cuidado redlizadas (%)

Deberia haber mds servicios publicos de cuidados
y todos deberiamos poder acceder a ellos

Mi entorno valora mucho los cuidados que presto m

Me dignifica como persona

17,2 | 48,7

Encuentro apoyo en mis convicciones religiosas

Me genera gran satisfaccion

Me compensa, me gratifica el agradecimiento
de esta persona

Para mi es una obligacién moral
cuidar de esta persona

Creo que a la persona a la que cuido estaria |
mejor atendida en una residencia 15.9
Hay gente de mi entorno que piensa 17.4 | 57.6
que no deberia hacer este sacrificio ‘ :

Cuido de esta persona, pero tengo que

reconocer que no valgo para ello

No me queda mds remedio que cuidarla,
preferiria hacer otras cosas

Cuido a esa/s persona/s y frato de hacerlo bien,
pero para mi es una carga excesiva

Me siento como atrapada/o,
es un callejon sin salida

16,5 | 58,2

13,2| 62,9

@ Muy de acuerdo/bastante de acuerdo [] Ni de acuerdo ni de sacuerdo [] Poco o nada de acuerdo

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

1.2.5. Tipologia de cuidadores/as en funcion de sus
actitudes hacia el cuidado

Apoydndonos en las respuestas de valoracion actitudinal
ante el cuidado, se ha realizado un andlisis por conglo-
merados quick cluster, que ha permitido clasificar a los
cuidadores familiares en funcidn de sus actitudes y su
relaciéon con diferentes aspectos tanto de perfil como
de ofras diferentes situaciones. Para llevar a cabo esta
clasificacion se han utilizado las variables indicadas en el
Grdfico 22, que nos informan sobre dichas percepciones,
siguiendo el modelo aplicado en la publicacion de Pilar
Rodriguez-Rodriguez (2005). En este sentido, el andlisis de
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conglomerados permite maximizar la distancia entre los
grupos a la vez que minimiza la distancia intragrupo vy, por
tanto, agrupa los casos en funcion del parecido o similitud
existente entre ellos (Canadas et al., 2023).

Los resultados obtenidos nos han permitido identificar
y caracterizar 4 grupos de personas cuidadoras segun
distintas variables sociodemograficas (ver anexo 2, Tabla
12), sus actitudes hacia el cuidado?® (Ver anexo 2, Tabla
13), el impacto que los cuidados han tenido en distintos
dmbitos de la vida de las personas cuidadoras familiares
(Ver anexo 2, Tabla 14) y la frecuencia e intensidad de |la
ayuda prestada (ver anexo 2, Tabla 15). Asi, en funcion
del conjunto de cada uno de los grupos de las personas
cuidadoras familiares se han denominado de la siguiente
manera, ordendndolos segun las situaciones de cuidado,
desde las mds desfavorables a las que producen mds
bienestar y satisfaccion: 1) Personas cuidadoras frustradas;
2) Personas cuidadoras atrapadas; 3) Personas cuidadoras
satfisfechas y 4) Personas cuidadoras plenas’. En el Cuadro
2 se muestran las caracteristicas generales que definen a
cada uno de los grupos descritos.

Las personas cuidadoras frustradas (grupo 1) lo confor-
man el 23,3% de la muestra y es el segundo grupo mds
comun enftre los y las cuidadoras familiares (23,3%). Reune
sobre todo a quienes cuentan con mayor edad, con una
mediade 51,6 anosy llevan prestando cuidados, de media,
4,5 anos. Si bien la mayoria son mujeres, es el grupo en el
que se concentran mdas hombres (38,3%). Mds de la mitad
de la muestra tiene un puesto de trabajo, cuidan todos o
casi fodos los dias y es el grupo que lo hace con mayor

8 Para conocer las actitudes hacia el cuidado se realiza una bateria de preguntas formadas por 13 ftems que miden el
grado de acuerdo o desacuerdo mediante una escala Likert, donde 1 significa muy de acuerdo y 5 nada de acuerdo.

9 Personas plenas son quienes tienen mayor conciencia tanto de los pensamientos como de los sentimientos, y llevan a
cabo la solucién de problemas desde el autocuidado y respeto hacia uno mismo y hacia los demds sin caer en la queja.



intensidad y a personas con un grado de dependencia
importante. Declaran sentirse atrapadas, “en un callejéon
sin salida” y que cuidan porque econdmicamente no tie-
nen otra solucidn (sus ingresos se situan sobre todo en la
franja de los 1000/1500 euros) Sienten que el cuidado estd
deteriorando su salud y reduce en demasia su tiempo de
ocioy el que podrian dedicar a su autocuidado. Cuatro de
cada diez cuidan en la propia casa de la persona cuida-
dora porque viven juntas y, aunque comparten parte de
los cuidados con algin miembro de su familia y también
con servicios publicos, reclaman a la Administracion que
se hiciera cargo de buena parte de los cuidados y que
los servicios y prestaciones fueran accesibles para todos. Y
piensan que la persona mayor estaria mejor atendida en
una residencia.

El grupo 2, en el que se concentran quienes hemos
denominado personas cuidadoras atrapadas estd carac-
terizado por reunir a quienes llevan mads fiempo cuidando
a la persona mayor (4,7 anos), tienen una edad media de
47 anos y en un 69% de los casos son mujeres, casadas, la
mayoria hijas y con unos ingresos que no suelen llegar a los
1000 euros. El cuidado se realiza tanto desplazdndose a
la casa de la persona mayor, como en el propio domicilio
de ésta porque viven juntas un 32%. Para estas personas, si
bien creen que es una obligacidén moral prestar cuidados y
gue hacerlo les dignifica, también lo consideran una carga
excesiva y que preferirian hacer ofras cosas. Es el grupo en
gue concentra la mayoria de las personas que se reco-
nocen como cuidadoras Unicas, aungue la mitad de ellas
si utilizan servicios puUblicos para poder seguir en casa (no
creen que la persona a la que cuidan estuviera mejor en
una residencia). Valoran su salud fisica y emocional como
bastante satisfactoria, aunque se encuentran cansadas. El
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impacto en su vida personal lo relacionan sobre todo con
las restricciones en su tiempo de ocio y de interacciones
afectivas. Consideran necesario contar con formacion
para el cuidado, aungque solo una cuarta parte la han
recibido o se han informado y, ademads de esto, piden al
Estado que se haga cargo, como principal responsable,
de los cuidados de larga duracion, en colaboracion con
la familia.

El grupo de personas cuidadoras satisfechas, (grupo 3),
es el mayoritario al concentrar al 49,3% de la muestra. El
perfil predominante es de mujer (65,4%), con 45,7 anos de
media, que fiene un empleo, estudios medios o superio-
res y un nivel de ingresos entre los mds altos. Aunque casi
la mitad se desplaza al domicilio de la persona mayor a
la que cuidan, en un tercio de los casos persona mayor
y cuidadora viven juntas. Es en este grupo en el que se
produce una mayor corresponsabilidad en los cuidados,
ya que los mismos se comparten tanto con servicios publi-
cos o privados, como entre los diferentes miembros de la
familia, incluidos los nietos (17,1 %). Las relaciones afectivas
eran antes y ahora muy positivas e, incluso, han mejorado
desde el inicio de la relacion de cuidados. La atencidén a
la persona mayor no la perciben como una carga y, por
el contrario, son mayoria los que piensan que es una labor
que les dignifica; tampoco encuentran que tenga resul-
tados adversos en su frabajo, en su tiempo o en su salud,
aungue en ocasiones se sientan cansadas. Si piden a la
Administracidn mayor inversidn en prestaciones y servicios
y creen muy necesario que las familias reciban formacion
para el cuidado: tres de cada diez personas cuidadoras
de este grupo han recibido algun tipo de formacion,

Quienes se aglutinan en el grupo de personas cuidado-
ras plenas, (grupo 4), presentan la situacion mas positiva si



bien son el tipo menos frecuentes de cuidadores familio-
res (6,9%) y se corresponde con el grupo mds joven, con
una media de 43 anos. Son quienes llevan menos tiempo
cuidando y lo hacen a personas con menor grado de
dependencia que viven en sus propios domicilios. En su
mayoria comparten los cuidados con familiares y en un
17% con el servicio de ayuda a domicilio, ademds de que
un 16,15% reciben una PECEF. Pese a que declaran no sen-
tirse sobrecargados con los cuidados, piensan que para
cuidar siempre es necesario contar con formacién ade-
cuada (el 84,5% nunca la han recibido). Para este grupo,
las relaciones anteriores al cuidado con la persona mayor
siempre fueron de gran intfimidad y afecto e, incluso, ahora
ha mejorado. Sorprende, sin embargo, que sea el grupo
gue en menor medida demanda mads servicios publicos de
cuidados.

En su conjunto, se puede observar que todos los grupos
estan formados principalmente por mujeres (64,99 %), y en su
mayoria estan casadas (70,1%). Sin embargo, las personas
cuidadoras frustradas y plenas (grupos uno y cuatro) son
las que cuentan con mayor porcentaje de hombres (38,2%
y 40,1%, respectivamente). Con respecto a la relacion de
parentesco, la mds frecuente en todos los grupos identifica-
dos es la de hijos e hijas, con mayor presencia en el primer
y cuarto grupos (75,3% y 80,5%, respectivamente), seguida
de los nietos, que alcanza el 17,1% en el tercer grupo vy el
yerno o la nuera que llega al 27 % en el segundo grupo.

En cuanto al nivel de estudios, lo mds frecuente es que
tengan estudios secundarios (44,33%) aunque destaca el
grupo de cuidadoras satisfechas, donde el 42,07 % tiene
estudios universitarios. En cuanto a la situaciéon laboral, la
mayoria estan ocupadas (60,96 %), oscilando la media de
ingresos del 48% del total de las personas que cuidan a
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familiares mayores entre los 1000 y 2500 euros mensuales
(ver anexo 2, Tabla 12).

En cuanto a las actitudes hacia el cuidado (ver anexo
2, Tabla 13) y el impacto que esta dedicacion causa en
distinfos dmbitos de la vida de las personas cuidadoras
familiares (ver anexo 2, Tabla 14), los resultados obtenidos
muestran que son los del primer grupo quienes tienen,
en general, una actitud mas negativa frente al cuidado,
afirman que no les queda mds remedio que cuidar a esa
persona, aunque preferiian hacer otras cosas (media
2,92) y creen que la persona a la que cuidan estaria mejor
en una residencia (media 2,96). Si bien gran parte de este
grupo estd de acuerdo con la afirmacién de que cuidan
por obligacién moral (1,61), también afirman, aunque
parezca contradictorio, que les genera gran satisfaccion
(1,63); en concreto, les gratifica el agradecimiento de la
persona (2,04) y que su entorno valora mucho los cuida-
dos que prestan (1,97). Son mayoria quienes piensan que
deberia haber mds servicios pUblicos de cuidados y que
todos tendricmos que poder acceder a ellos. En cuanto
a su salud, valoran su salud fisica y emocional como bas-
tante satisfactoria (con un valor medio de 2,33), si bien
suscriben que esta dedicacion impacta negativamente en
ella y la estd deteriorando (media 2,03), ademdas de que
se encuentran cansadas (2,15). Por otro lado, afirman con
una media de 2,01 que econdmicamente no tienen otra
opcidon que afrontar el cuidado, y que ello ha impactado,
principalmente en su tiempo de ocio (media 2,38) y en la
escasez de tiempo para cuidar de ellas mismas (2,05).

Para las personas cuidadoras afrapadas (grupo 2) es
una obligacién moral prestar cuidados, lo consideran una

10 Las pregunta: 3Cdmo percibe usted su salud fisica y emocional2 Se mide mediante una escala Likert de 5 puntos, donde
1 significa muy satisfactorio y 5 nada satisfactorio.



carga excesiva y preferirian hacer ofras cosas, aungue no
creen que la persona a la que cuidan estuviera mejor en
una residencia. Piensan también que cuidar les dignifica
COmMo personas y que su entorno valora mucho los cuida-
dos que prestan. Valoran su salud fisica y emocional como
bastante satisfactoria (media 2,26y 2,47, respectivamente)
y, aligual que en el grupo anterior se encuentran principal-
mente cansadas (media 2,27). En cuanto al impacto en
la vida personal, la mayoria muestra un amplio grado de
acuerdo ante las afirmaciones acerca de que ha tenido
que reducir su tfiempo de ocio (media 2,12), no puede
frecuentar sus amistades (media 1,81) o no puede irse de
vacaciones (1,86).

Por su parte, el grupo de personas cuidadoras satisfe-
chas (grupo 3) se caracteriza por tener una actitud positi-
va frente a los cuidados, al mostrarse en desacuerdo con
afirmaciones como: “me siento atrapada, en un callejéon
sin salida” (media 4,74), o “considero el cuidado una car-
ga excesiva” (media 4,59). Por el contrario, afirman que el
cuidado les genera gran satisfaccion y les gratifica el agra-
decimiento de la persona a la que cuidan (media 1,47) y
que les dignifica como personas (media 2,00). En cuanto
a su estado de salud, estan bastante satisfechas tanto en
cuanto a su salud fisica (1,98) como emocional (2,07), si
bien destacan ligeramente aquellas que se encuentran
cansadas (media 1,36). Informan también de manera muy
positiva que no han visto afectada su vida profesional
como consecuencia de la provision de cuidados, al igual
que sucede con su vida personal y su fiempo de ocio.

A modo de resumen, se presentan a continuacion las
principales caracteristicas de los cuatro grupos identifica-
dos en el Cuadro 2.
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Cuadro 2. Tipologias actitudes y caracteristicas de las personas
cuidadoras familiares de personas mayores

Tienen una actitud negativa frente
al cuidado: Es el grupo que mayor
acuerdo refleja ante la afrmacién:
“"Me siento atrapada como en un
callején sin salida”; afirman que

no les queda mds remedio que
cuidar a la persona mayor, aunque
preferirian hacer otras cosas (media
2,92) y creen que su familiar estaria
mejor en una residencia (2,96).

Comparten en su mayor parte que
cuidan por obligacién moral (1,61),
aunque también afrman que les
genera gran satisfaccion (1,63) por-
que les gratifica el agradecimiento
de la persona (2,04) y la valoracién
positiva de su entorno (1,97)

Creen en su mayoria que los
cuidados estdn deteriorando su
salud (media 2,03) y gran parte se
encuentra cansada (2,15).

Afirman con una media de 2,01 que
econdmicamente no tienen otra
opcién que afrontar el cuidado y
que esta dedicacion ha impactado,
principalmente en su tiempo de ocio
(media 2,38) y en no tener tiempo
para cuidar de ellas mismas (2,05)

Piensan que deberia haber mds
servicios pUblicos de cuidados y que
todos debemos poder acceder a
ellos.

Grupo de mayor edad (con una
media de 51,6 anos) con estudios se-
cundarios (25,8%). Lievan cuidando
una media de 4,46 ahos. La mayoria
son mujeres (61,8%), pero es uno de
los grupos con mayor presencia de
hombres (38,2%).

La mayoria de estas cuidadoras

son hijas/os (75,3%) y también es

el grupo en el que se encuentran
quienes cuidan con mayor intensi-
dad (el 63,9% todos los dias). Mds de
la mitad, el 53,7% estd trabajando
con remuneracion, aungue también
es el grupo con mayor presencia de
estudiantes (18,23%).

Cuentan con unos ingresos medios
mensuales por unidad familiar que
oscilan entre los 1000-1500 euros
(26.2%).

Cuidan en su mayoria por iniciativa
propia (56,36%) o bien por una
decision familiar (55,7%) a personas
con un grado de dependencia
moderado (el 32,5% tienen grado 2)
y en cuatro de cada diez casos, la
persona mayor vive en casa de la
persona cuidadora.

Comparten el cuidado con mds
familiares (70,3%), asi como con un
servicio de ayuda a domicilio (30,1%)
o bien cuentan con una prestaciéon
econdmica por cuidados en el
entorno familiar (44,97%)
Practicamente todas (98,9%) prestan
ayuda en actividades instrumentales
de la vida diaria y en cuanto a su
relacién con la persona mayor ha
mejorado en el 65,18% de los casos.




Para las personas de este grupo

es una obligaciéon moral prestar
cuidados. Consideran que éstos
constituyen una carga excesiva

y, aunque lo hacen, preferirian
hacer otras cosas. Sin embargo,
piensa que cuidar les dignifica como
personas y que su entorno valora
mucho los cuidados que prestan.

No creen que la persona a la

que cuidan esté mejor en una
residencia. Ademds, tampoco se
muestran muy de acuerdo ante la
afirmacién: “Cuido de esa persona,
pero reconozco que no valgo para
ello” (media 3,47)

Valoran su salud fisica y emocional
como bastante satisfactoria (media
2,26y 2,47, respectivamente),
aunque declaran que se encuen-
fran cansadas (media 2,27).

En cuanto al impacto en la vida
personal, la mayoria indica que

han tenido que reducir su tiempo
de ocio (media 2,12), no puede
frecuentar sus amistades (media
1,81) o no puede irse de vacaciones
(1,86)

En cuanto al papel de la administra-
cién publica en lo relacionado con
los CLD el 44,7% opina que deberia
participar mediante mds recursos de
apoyo.

Grupo con una edad media de

47 anos y con mayor presencia de
mujeres (69,5%). La mayoria estdn ca-
sadas (66,75%), aunque aqui también
adquieren protagonismo las solteras
(26,47%). Estas cuidadoras son, sobre
todo, las hijas e hijos (67,2%) de las
personas mayores, siendo la segunda
relacién de parentesco mds frecuente
la de nuera o yerno (27%).

Es el grupo que mas tiempo lleva
prestando cuidados, con una media
de 4,7 anos.

Tienen un nivel de estudio medio
(47,12% estudios secundarios). y la ma-
yoria estd tfrabajando (58,62%) aungue
es el grupo con mayor presencia de
jubiladas y/o pensionistas (29,56%). Los
ingresos medios de la unidad familiar
oscilan entre los 700 y los 1000 euros
mensuales (35,56%)

Si bien el 41,5% cuidan a una persona
mayor de 60 afos todos los dias, mds
de un tercio de este grupo (36,5%) lo
hace una o dos veces a la semana.

La mayoria de las personas a las que
prestan cuidado tiene una situacién
de dependencia, aunque, segin
informan, no tiene reconocimiento
oficial (31,45%) y si tienen un grado de
discapacidad de al menos el 33%.

La mitad de estas cuidadoras se
desplazan a casa de la persona mayor
para cuidarla (48,2%), pero mds de un
tercio viven en casa de la persona a la
que prestan cuidados (31,96%).
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En este grupo, se concentran

las personas que mds informan

ser cuidadoras Unicas (43,07%) y

un tercio de ellas aducen como
razédn que el resto de la familia no
quiso hacerlo (29,4%). Por tanto, se
encuentfran aqui quienes en menor
medida comparten el cuidado con
otros familiares (45,7%), aunque

si que se comparte con ayuda
externa (17,7%) y con servicios
pUblicos, siendo las personas a las
que cuidan las principales beneficia-
rias de ayudas de la Administracion:
mds de la mitad recibe un servicio
de teleasistencia (52,1%), el 47,69%
el servicio de ayuda a domicilio o
bien acuden a un centro de dia
(22,5%). Ademds, es el grupo que se
beneficia, en mayor medida, de un
programa de respiro para familias
(3.9%).

Es el grupo en el que se informa
en mayor medida que la relacién
con la persona a la que cuidan ha
empeorado desde que prestan
cuidados (22,4%).

Una tercera parte prestan ayuda,
principalmente, en cuidados
personales (29,82%) y casi todas en
actividades instrumentales cotidia-
nas (93.8%).

Son las que, en la mayoria de los
casos, afirman que siempre hace
falta contar con formaciéon para
prestar cuidados, aunque el 73%
nunca la ha recibido. Piensan que
el estado deberia hacerse cargo
de los cuidados, como principal
responsable, con el apoyo de la
familia.




Tienen una actitud positiva frente
a los cuidados, al mostrarse en
desacuerdo con afirmaciones
como: “me siento afrapado, en un
callejon sin salida” o “considero el
cuidado una carga excesiva’.

Cuidar les genera gran satisfaccién
y les gratifica el agradecimiento de
la persona a la que cuidan. Piensan,
ademds, que les dignifica como
personas.

Estdn bastante satisfechos con su
estado de salud tanto fisico (1,98)
como emocional (2,07), si bien
también reconocen que se encuen-
fran cansadas (media 1,36).

Declaran que no han visto

afectada su vida profesional como
consecuencia de la provisién de
cuidados, al igual que sucede con
su vida personal y su tiempo de ocio.

Si opinan, aligual que los grupos 1y
2, que deberia haber mds servicios
pUblicos de cuidados y que todos
deberiamos poder acceder a ellos.

Es el grupo que concentra casi al
50% de los cuidadores familiares,
con una edad media de 45,7

anos. Llevan prestando cuidados
4,2 anos de media y estd formado
mayoritariamente por mujeres
(65,32%), principalmente por hijas e
hijos (67,2%) aunque también es el
que agrupa el mayor porcentaje de
nietos (17,1%).

Cuidan todos los dias o, al menos,
mds de tres veces a la semana
(57,41%).

Es el grupo con mayor presencia
de solteras (26,47%), asi como de
divorciadas o separadas (4,36%).
La mayoria cuenta con estudios
secundarios 50,37%), aunque es
el grupo con mayor presencia de
universitarias (42,07%).

Engloba a la mayoria de las perso-
nas que estdn frabajando (66,78%),
aungue también hay personas
jubiladas y pensionistas (17,26%) y
desempleadas (10,1%).

Son las personas con mayor nivel
de ingresos en la unidad familiar: el
33% oscila entre los 1000-1500 euros,
el 28,45% ingresa entre 1500 y 2500
euros mensuales y el 6,4%, mds de
2500 euros al mes.

La forma mds comun en que
prestan los cuidados es desplazarse
ala casa de la persona a la que
prestan cuidados (48,2%), seguida
de quienes viven en la casa de esta
persona (32%).

En este grupo es en el que hay ma-
yor corresponsabilidad con respecto
a los cuidados: la mayoria (72%)
comparte el cuidado con otros
familiares y, también son mayoria los
que se ofrecieron a cuidar por
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iniciativa propia (58,4%). Por su
parte, la persona mayor a la que
atienden se beneficia, principalmen-
te, del servicio de ayuda a domicilio
(48,47%), el servicio de teleasistencia
(47,6%) y, en menor medida, de la
prestacién econdmica por cuidados
en el entorno familiar (28,79%).

La relaciéon antes de prestar
cuidados era de gran intfimidad y
afecto (65%) y en la mayoria de los
casos sigue igual (68%) o incluso ha
mejorado (30,5%)

Piensan que es necesario formacion,
sobre todo cuando la persona a

la que prestan cuidados tenga

una demencia (39,75%) y casi un
tercio de las personas si ha recibido
formacion en el pasado (29,42%).

Tienen una actitud positiva frente
al cuidado, no les supone una
carga excesiva o sacrificio prestarlo
ni consideran que lo hacen por
responsabilidad moral. Tampoco
estdn de acuerdo con que sus
convicciones religiosas les proporcio-
nen apoyo.

Piensan que cuidar les dignifica
como personas y les genera gran
satisfaccion. Ademds, sienten que
su entorno valora positivamente los
cuidados que prestan.

Tienen buena valoracién de su
estado de salud tanto fisica (1,98)
como emocional (2,07), aunque
como en el resto de los grupos, 1o
mds frecuente es que se encuentren
cansadas.

Si bien, afirman que el cuidado no
ha impactado en su vida profesio-
nal, en cuanto ala vida personal y
el ocio lo que mds se ha visto influido
por los cuidados es que han tenido
que reducir su tiempo de ocio o no
tienen tiempo para frecuentar a sus
amistades.

Es el grupo mds pequeno (6,9%) y
también son los mds jévenes, con
una edad media de 43,5 anos.
Ademds, son los que menos tiempo
llevan prestando cuidados con una
media de 4 anos.

El 80,5% de las personas de este gru-
po son hijos o hijas y la intensidad del
cuidado es similar, aungque destaca
ligeramente quienes cuidan una

o dos veces por semana (37,7%).
Concentra una mayor presencia

de solteras (35,4%), aungue siguen
siendo mayoria las personas que
estdn casadas o conviviendo en
pareja (63,6%). Tienen estudios
secundarios (44,4%), seguidos de los
universitarios (26,7%)

Se concentra aqui un mayor
porcentaje de desempleadas (15%),
y destacan también las jubiladas o
pensionistas (24,1%) y las estudiantes
(13,47%).

Los ingresos de la unidad familiar
oscilan entre los 1000-1500€ (26%)




A diferencia del resto de grupos

no piensan que deba haber mds
servicios pUblicos de cuidados a los
que todos podamos acceder.

y los 1500-2500 euros mensuales
(28,42%).

En su mayoria prestan cuidados a
personas sin grado de dependencia
reconocida (43,64%) ni discapa-
cidad (63,02%). La mayoria se
desplaza a casa de la persona a la
que prestan cuidados (72,05%).

Lo md&s comun es compartir el
cuidado con otros familiares (62,4%)
aunque el 33,5% dicen ser cuida-
doras Unicas. La decisién de prestar
ayuda fue familiar en el 47% de los
casos, aunque destacan ligero-
mente aquellos que se ofrecieron a
prestar cuidados (49,55%).

Es el grupo que menos prestaciones
o servicios recibe por parte de la
administracién publica, aungue son
perceptoras del SAD un 17% y de la
prestacién econdmica por cuidados
en el entorno familiar (16,15%).

La mayoria de las personas que
reciben cuidado en este grupo se
benefician de ofro tipo de servicios
privados.

Las relaciones previas a los cuidados
con la persona mayor eran de gran
infimidad y afecto o normales,
conforme al vinculo que les une. En
el 35,4% de los casos estd relacion
ha mejorado.

Piensa que para cuidar siempre
hace falta preparacion, aunque
nunca han recibido ningun tipo de
formacion (84,5%).
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1.2.6. Prestaciones y servicios recibidos por las
personas mayores cuidadas: la ayuda institucional
Ademads de las ayudas que se realizan dentro del contexto
familiar por parte de sus miembros, también se indagd en
nuestra encuesta sobre las prestaciones econdmicas o ser-
vicios que pudieran estar recibiendo las personas mayores
a las que cuidan para contribuir al cuidado y apoyar asi el
mantenimiento en el domicilio. Destaca que solo el 20,8%
de las personas encuestadas afirman que su familiar perci-
be alguna ayuda o prestacion econdmica o de servicios.
De estos, el servicio de ayuda a domicilio municipal es el
recurso que citan como mas utilizado (39,6 %), seguido del
servicio de teleasistencia (36%). En tercer lugar, un tercio
de las personas entrevistadas afirman que la persona ma-
yor a la que cuidan percibe una prestacion econdmica
por cuidados en el entorno familiar (PECEF) derivada de su
situacion de dependencia (Grdafico 23).



Grdfico 23. Prestaciones econdémicas, ayuda o servicios
que recibe la persona mayor a la que cuidan para apoyar
la permanencia en el domicilio (%)

Recibe el servicio del ayuda
a domicilio del Ayuntamiento

Tiene el servicio de teleasistencia

Tiene una prestacion econdmica
por cuidados en el entorno familiar
por la dependencia

Acude a un centro de dia

.
©

Tiene una ayuda para mejorar
la vivienda

1.1

13

Tiene un acompanamiento
por voluntario de ONG

Porgramas de respiro
para familias cuidadoras

=)
3]

Ofro fipo de servicios

15,3

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

En particular, y relacionado con aquellas personas ma-
yores que perciben una prestacion econdmica por cuida-
dos en el entorno familiar (PECEF), se han podido encontrar
diferencias significativas (pvalor <0,005) en funcién de la
edad de la persona receptora de cuidados. En general,
esta prestacion no estd generalizada entre la poblacién
encuestada: el 69,6% de las personas a las que cuidan
no la reciben. Con respecto a la edad, la mayoria de las
personas que si la perciben tiene entre 60y 82 anos (71%),
mientras que aquellas mayores de 89 anos que reciben la
PECEF apenas supera el 4%.
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Grdfico 24. Receptores de la prestacion econémica
por cuidados en el entorno familiar (PECEF) en funcién
de la edad de la persona mayor (%)

34,5

75-89 anos

65,5

36,5

60-74 anos

63,5

:|4'1

Mds de 89 afos

95,9

Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GfK (2022).

Por ofro lado, al preguntar por la significacion de los im-
portes de la PECEF que perciben, un 30,4 de las personas
mayores, relaciondndola con el total de los costes que les
origina el cuidado, el 35% de las personas cuidadoras en-
cuestadas senalan que estas cantidades cubren, aproxi-
madamente, los gastos que realizan, mientras que un 39 %
senala que la ayuda percibida es menor de lo que gastan
en el cuidado (Grdfico 25).



Grdfico 25. Peso de la ayuda que recibe su familiar
considerando los costes que implican su cuidado (%)

D Me compensa; significa mas de lo que gasto
26

D Cubre aproximadamente los gastos 35

D Es menos de lo que gastamos en el cuidado

39

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

Aparte de las prestaciones econdmicas mencionadas,
también se recabd informacion en la encuesta sobre el
coste mensual que realizan las familias por el cuidado a la
persona mayor, obteniéndose un gasto mensual estimado
medio de 461€ para cubrir dichos gastos. Como se muestra
en el grdfico 26, para el 70,2% de las personas encuestadas
el coste mensual que les significa es inferior a 500 euros,
mientras que un 8,7 % afirma que los cuidados suponen un
importe mensual superior a los 1000€.
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Grdfico 26. Coste mensual que supone a las familias
los cuidados (%)

Hasta 200 €

201-500 €

501-1000 €

Md&s de 1000 €

Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GFK (2022) n=1541.

En la Tabla 11 se recoge el total de las respuestas re-
cogidas en la encuesta de personas cuidadoras relacio-
nando el gasto que realizan realmente en el cuidado de
la persona mayor, en funciéon de si reciben o no ayudas
econdmicas y de qué tipo.



Tabla 11. Ayudas recibidas e impacto de las prestaciones
en funcién de los gastos que implica el cuidado familiar (%)

Hasta 200€ 42,6% 24,4% 35,2% 42,5% 43,0% 42,7%
Entre 201-500€ 26,0% 47.9% 35,0% 22,8% 33.2% 26,0%
Entre 501-1000€ 22,6% 19.1% 21,1% 26,3% 14.1% 22,6%
Mdas de 1000€ 8,8% 8,6% 8,7% 8,4% 9.6% 8,8%

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

Por otro lado, también se preguntd sobre el grado de sa-
tisfaccidn con cada una de las prestaciones y/o servicios
a los que se tiene acceso efectivo (grafico 27), resultando
que los recursos mejor valorados por las personas cuida-
doras encuestadas son los que mds escasos y, por tanto,
minoritarios en cuanto a su utilizacion. Asi sucede con el
servicio de centro de dia (“muy bueno” para el 69,6% de
quienes lo utilizan), o con el de acompanamiento por un/a
voluntario/a de ONG (63,4%). De los servicios sociales mdas
extendidos, el servicio de teleasistencia es valorado muy
positivamente por el 43,8% por quienes lo fienen instalado,
mientras que el servicio con mayor presencia, la ayuda a
domicilio municipal es considerado muy bueno por el 43%
de las personas que tienen acceso al mismo.

En cuanto a los servicios en los que se reconoce la ne-
cesidad de mejorarlos o ampliarlos, son los programas de
respiro para familias cuidadoras (41,4%) y la ayuda para
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mejorar la vivienda (34,2%). Por otro lado, los servicios que
se identifican como escasos por un mayor porcentaje de
personas son las PECEF, que obtienen la valoracion mds
negativa (33,4%), sequido del servicio de respiro familiar
(16,9 %). Estos dos resultados son significativos en la medida
en que son de los pocos recursos dirigidos de forma espe-
cifica a familiares cuidadores/as.

Grdfico 27. Grado de satisfaccion con las ayudas, prestaciones
o servicios percibidos (%)

Programas de respiro

para familias cuidadoras 208 a4 16,9

Tiene una ayuda para mejorar la vivienda 39,0 34,2 6,8

Tiene un acompanamiento

por voluntariado de ONG 219 148

Acude a un centro de dia 18.2 12,2
Tiene una prestacién econdmica por

cuidados en el entorno familiar 14,7 26,3 334

por la dependencia

Tiene el servicio de teleasistencia 47,7 57
Recibe el servicio de ayuda a

domicilio del ayuntamiento e R 8

Otro tipo de servicios 46,2 44,6

[ Muy bueno [[] Bueno [[] Necesita mejoras [] Es muy escaso [] Nada satisfactorio

Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GFK (2022) n=1541.

Por otro lado, al preguntar a las personas cuidadoras
de personas mayores de su familia por las mejoras que se
consideran necesarias y debieran proveerse e impulsarse
por los poderes publicos en cuanto a la provisidon de pres-



taciones, ayudas o servicios vinculados al cuidado (grafico
28), el aumento de la compatibilidad entre los recursos es
la principal demanda realizada que se recoge en nuestra
encuesta (40,9%). A ésta le sigue el incremento del apoyo
a las familias para que puedan compatibilizar el cuidado
con su vida personal y laboral y la adaptacion de los ser-
vicios a las preferencias de las personas, que comparten
porcentajes similares (34,8% y 34%, respectivamente). La
cuarta mejora que aparece como la mds senalada es
que exista un profesional de referencia que sea siempre el
mismo para cada familia (15%).

Grdfico 28. Propuestas de mejora en los servicios de cuidados (%)

Que los servicios y prestaciones
pueden ser compatibles unos con ofros
y que lleguen pronto

Que se apoye mds a la familia para
que pueda compatibilizar el cuidado
con su vida personal y laboral

Que los servicios se adapten a las
personas y alo que a ellas les gusta

Que haya un profesional que se

. N - 15,6
ocupe siempre el mismo/a para cada familia

Que las residencias sean hogarenas,

y que tengan profesionales con
formacién en ética y humanismo,
ademds de la técnica de los cuidados

Que se ofrezcan viviendas accesibles
o ayudas econdémicas para la
adaptacién del hogar

Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GFK (2022).

Relacionado con lo anterior, se les preguntd a las perso-
nas cuidadoras qué papel piensan que deberian tener las
administraciones publicas en torno a la provision y mejora
de las prestaciones y recursos de apoyo al cuidado (Gra-
fico 29). Los resultados obtenidos muestran que la mayoria
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de las personas entrevistadas piensa que las administracio-
nes publicas deberian participar en los cuidados mediante
recursos publicos de apoyo (53,7 %), seguidos de quienes
opinan que deberian ser las principales responsables de los
cuidados con la participacion de la familia (26,9 %).

Si comparamos estos resultados con el estudio realizado
por iniciativa del IMSERSO en 2004 se puede comprobar
qgue se han incrementado precisamente aquellas opinio-
nes relacionadas con una mayor implicacion de las ad-
ministraciones publicas en el cuidado: en particular han
aumentado en 8,8 puntos porcentuales aquellas opiniones
relacionadas con que las administraciones deberian ser las
principales responsables del cuidado, con la participacién
de la familia, mientras que quienes piensan que la Admi-
nistracion deberia hacerse cargo de todo o casi fodo el
cuidado se ha incrementado en 3,6 puntos porcentuales.
En su conjunto, eso significa que mds de 4 de cada 10 per-
sonas cuidadoras creen que los cuidados a las personas
mayores son responsabilidad de la Administraciéon. De lo
anterior se puede deducir que la demanda que se hace a
las administraciones en torno al cuidado estd relacionada
con los cambios sociales y culturales que se estdn produ-
ciendo en la sociedad espanola, entre ellos los que estdn
asociados a la distribucion y la corresponsabilidad en torno
a las tareas de apoyo y cuidado a las personas mayores.



Grdfico 29. Opiniones sobre el rol que deben tener

las administraciones pUblicas y lo que deberian hacer
en cuanto a su implicacion en la provision de cuidados.
Comparacion 2004-2022 (%)

53,7

Participar mediante recursos
de apoyo

65,3

26,9
Ser el principal responsable, |:| 2022
con la participacion de la familia 181 D 2004

13,5

Hacerse cargo de todo
o casi todo el cuidado

4,8
Son las familias las que deben

estar a cargo
6,4

9.9

Fuente: elaboracién propia a partir de las encuestas IMSERSO/GFK EMER, 2004 (n=1504) y Fundacién Pilares/ GfK,2022 n=1541).

En Ultimo lugar, pero no menos importante, también se
han tenido en cuenta otro tipo de recursos relacionados
con la formaciéon para la cualificaciéon y capacitacion de
las personas cuidadoras. En este sentido, aunque en 2022
mas de la mitad (el 55,3%) de las personas que prestan
cuidados informales a algun familiar considera necesario
contar siempre con una preparacion previa, el 70,9% de
ellas afirma que nunca ha recibido formaciéon especifica
para el cuidado de la persona mayor a la que atienden.

Se trata de una cuestion relevante sobre la que tam-
bien se indagaba en las encuestas del IMSERSO de 1994
y 2004, habiéndose producido un cambio significativo en
estas percepciones, ya que en la encuesta de 1994 mds
de 7 de cada 10 personas cuidadoras opinaban que no

Evolucion de los cuidados familiares
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es necesario contar con preparacién alguna para cuidar,
lo que resultaba congruente con que solo el 6% hubiesen
recibido algun tipo de formacién. En la Tabla 12 pueden
observarse los cambios ocurridos en este aspecto a lo lar-
go del tiempo durante el periodo 1994-2022.

Tabla 12. Datos comparativos sobre la cualificacion de los
cuidadores y cuidadoras familiares
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O o % & A <
CIS/IMSERSO,
73% 22% — 6% 1994,1° 2117
n=1702
(IMSERSO/Gfk-
35% 33% 26% 10% Emer, 2004) n=1504
(Fundacién
" Pilares/GFK, 2022)
17% 55% 28% 29% 1521 (533 Hy
988 M)

Fuente: elaboracién propia a partir de datos de las encuestas referenciadas.
*En el estudio (GFK, Pilares, 2022) aparece desglosado: 24% han recibido formacion en el pasado y 5% la estdn recibiendo
ahora.

En los resultados de la encuesta de 2022 se pudo cons-
tatar que la necesidad de contar con formacion estd
bastante generalizada, si bien son las mujeres las que prin-
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cipalmente piensan que hace falta preparacién siempre
(58,4%), en contraste con el 18,6 % de hombres que opinan
que cualquiera puede hacerlo bien (Grdfico 30). Lo mismo
sucede en cuanto a la edad, (Grdfico 31) si bien llama
la atencion, que la mayoria de las personas cuidadoras
que opinan que no es necesaria formacion (22,6 %) tienen
entre 18 y 34 anos.

Grdfico 30. Opinion acerca de la necesidad de formacién que
precisa para el cuidado seguin el sexo del cuidador (%)

Solo cuando la persona tiene demencia
o cualquier patologia de gran dependencia

Hace falta preparaciéon siempre

[ Hombre

[ Mujer

Cualquiera puede hacerlo bien,
no necesita formacion ni informacién

Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GFK (2022).
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Grdfico 31. Opinion acerca de la necesidad de formacién que
se precisa para el cuidado segin la edad del cuidador (%)

Solo cuando la persona tiene demencia
o cualquier patalogia de... 19.8 323 284

Hace falta preparacién siempre 57,6 53,5 56,8

Cualquiera puede hacerlo bien,
no necesita formacién ni informacion 226 1142 1438

[ 18-34afos  [] 35-54 afos  [_] Mds de 55 afos

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GFK (2022).

Al analizar los datos en cuanto a la diferenciacion por
sexo que se registra, puede relacionarse con enla asunciéon
también diferenciada de algunas tareas, de modo que el
componente mas asistencial de los cuidados (aseo perso-
nal, higiene intima) es el que menos realizan los hombres
y manifiestan que les genera mdas molestia. Al incorporar
la variable “edad”, cabe senalar que de los 40 anos en
adelante se incrementa el nUmero de mujeres cuidadoras
informales de personas mayores.

En la misma linea, al solicitar informacidon sobre la for-
macioéon recibida, se observan diferencias en funcion del
sexo de las personas cuidadoras. Asi, mienfras que hay
un mayor nuUmero de hombres que nunca ha recibido



formacion (72,6 %), entre las mujeres es mds comun haber
realizado algun curso de este tipo en el pasado (26,2%). Sin
embargo, llama la atencidén que son los hombres quienes
estdn recibiendo actualmente algun tipo de formacién
relacionada con el cuidado (7,5%) en comparacion con
las mujeres en su misma situacion (3,2%) (Tabla 13).

Tabla 13. Formacion recibida en funcion del sexo
de las personas cuidadoras (%)

He recibido en el pasado 18,9 26,2 23,7
La estoy recibiendo ahora 7.5 3.2 4,7
No he recibido nunca 72,6 70,0 70,9
Ns/Nc 0.9 0.5 07
Total (absolutos) 533 987 1520

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

Por otro lado, al preguntar cudles son las razones por las
gue no han realizado alguna formacion relacionada con
el cuidado de personas mayores, la mayoria afirma que no
las necesita (43,8 %), mientras que un 42,9 % afirma que no
se lo ha planteado nunca (Grdfico 32).
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Grdfico 32. Motivos para no readlizar la formacion (%)

No * |o ho plonTeOdo e _ 42,9
No ha sabido a quién recurrir - 9.3

No le han atendido cuando
l 2,3
lo han solicitado

Ns/Nc I1,8

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GFK (2022).

Al contrario de lo que ocurre en situaciones de crianza,
muchas de las necesidades de CLD son sobrevenidas y no
se suelen planifican los cuidados. Este hecho es coherente
con la asuncion natural de que las mujeres asumirdn los
cuidados llegado el momento, pero parece conveniente
prevenir estos también para la edad avanzada. En este
sentido en la incorporaciéon de una mirada diferente para
cambiar el modelo de cuidados debiera incluirse el ca-
rdcter preventivo de los mismos, pues todas las personas
necesitaremos cuidados en algun momento de la vida,
especialmente en la edad avanzada, en donde experi-
mentaremos situaciones de vulnerabilidad.

1.2.7. Aspiraciones y preferencias ante el cuidado

En este epigrafe se analizan las actitudes que tienen las
personas cuidadoras familiares en general ante el tema de
los cuidados y, en concreto, las perspectivas que se plan-
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tean ante el supuesto de que ellas mismas necesitasen en
el futuro de estos cuidados.

Desde una perspectiva general, respecto al reparto de
los cuidados segun el sexo y sobre quiénes creen que €s
preferible que realicen las labores que implican los mismos
a personas mayores, el 64,3% de las personas entrevistados
creen que el sexo de la persona es indiferente. Cerca del
20% cree que es preferible que sea una mujer y un 9,7%
qgue lo sea un hombre. La opinidn en este aspecto ha
variado en los Ultimos anos y, desde una perspectiva com-
parada, se confirma la tendencia en la disminucion de la
identificacion de las mujeres como persona cuidadora, tal
y como puede observarse en el grafico 33: se ha producido
un progresivo incremento de los que piensan que pueden
cuidar igual tanto hombres como mujeres, es decir, que
el sexo de la persona cuidadora no es relevante. Por otro
lado, aquellos que piensan que es preferible que la per-
sona cuidadora sea del mismo sexo que la que necesita
cuidados, disminuye en casi diez puntos porcentuales con
respecto al estudio realizado en 2004.

Evolucion de los cuidados familiares
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Grdfico 33. Actitudes ante el reparto de los cuidados

a personas mayores en funcion del sexo; ; Quién es preferible

que cuide? Evolucion 1994;2004;2022 (%)

Da igual el género de la persona
cuidadora, hombre y mujeres cuida...

Es preferible que la persona
cuidadora sea mujer

Es preferible que la persona cuidadora
sea del mismo sexo que la que...

Es preferible que la persona
cuidadora sea un hombre

Fuente: elaboracién propia a partir de las encuestas IMSERSO/CIS. 1994 (n=1702); IMSERSO/GFK EMER, 2004 (n=1504) y Funda-

cion Pilares/ GfK,2022 n=1541).

I
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|64,3
|59,2
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—|21,4
|31,4
:Im @ 2022
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También en comparacion con el estudio realizado en
2004, se puede comprobar coémo se ha incrementado, en
general, el nUmero de personas que piensan que pueden
cuidar igual hombres y mujeres (59,2% vs 64,3%), aunque
los hombres hacen una menor diferenciacion entre el sexo
de los cuidadores hombres (77,3%) y las mujeres prefieren
que la cuidadora sea una mujer (24,9%). Esto contrasta
con el hecho de que, a la hora de valorar el reparto real,
un porcentaje mayor de hombres (74,2%) que de mujeres
(52,9%), piensan que la carga de trabajo estd bien repar-

tida (tabla 14).



Tabla 14. Actitudes ante el reparto de cuidados a personas
mayores en funcion del sexo de los cuidadores (%)

Base 1521 533 988
Da igual el sexo de la persona cuidadora 64,3 77,3* 57,8
La cuidadora deberia ser mujer 19,9 9.7* 24,9
El cuidador deberia ser hombre 9.7 8.4 10,3
Deberia ser del mismo género que la persona mayor 6,2 56 7
Estdn bien repartidas 60,4 74,2* 52,9*

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).
*sig. <0,05.

Por ofro lado, en cuanto a las diferencias por edad,
llama la atencidn que el menor porcentaje de personas
que piensa que el sexo de la persona cuidadora es indi-
ferente (61,6%), se da en los estratos mads jovenes (Tabla
15), porcentaje que se ha reducido en seis puntos si lo
comparamos con el estudio realizado en 2004. En la misma
linea, también se debe destacar que son las personas mds
jovenes quienes piensan que es preferible que la persona
cuidadora sea una mujer y que alcanza el 35,8% entre los
menores de 39 anos; este porcentaje supera en diez pun-
tos a aquellas personas en la misma franja de edad que
respondieron de manera similar en el estudio realizado en
2004. Ademds, de acuerdo con los resultados obtenidos,
son las personas mdas mayores las que parecen tener una
actitud mds progresista en este sentido y que, a su vez,

contrasta con los resulfados obtenidos hace 20 anos.
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Tabla 15. Actitudes ante el reparto de las tareas de cvidado en
funcion de la edad de las personas cuidadoras (%)

Es preferible
que la persona
cuidadora sea
una mujer

15,2 20,6 10,9 23,2 2.0 31.8 19,9

Es preferible
que la persona
cuidadora sea
un hombre

Daigual el
género de la
persona
cuidadora, 61,6 49,0 68,3 69,1 80,8 66,5 64,3
hombres y
mujeres cuidan
igual de bien

Es preferible que
la persona cui-
dadora sea del
mismo sexo que
la que necesita
cuidados

59 2.8 14,6 6,7 8.6 1,7 6,2

Total (absolutos) 172 125 113 144 53 154 761

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GfK (2022).

Ahora bien, a la hora de ponerse en la situacion de que
ellas mismas (las personas cuidadoras de nuestra encues-
ta) requieran cuidados en el futuro (grafico 34), la mayoria
de ellas preferiria que les cuidasen personas de la familia
mAas cercana. En concreto, un 39,4% elige a su parejq,
especialmente entre los hombres, y un 25,6% a los hijos
e hijas, independientemente de su sexo. En cambio, un
porcentaje significativamente mayor de las mujeres dicen



preferir a los profesionales de los servicios sociales pUblicos
(29,7 %) frente al 16,5% de hombres (Anexo 1, tabla 11).

Grdfico 34. Preferencias sobre de quién se quiere recibir
cuidados en caso de necesitarlos en el futuro (%)

Su pareja

Hijos e hijas indistintamente

N
o
o

Profesionales de los servicios
sociales publicos

La familia y los/as profesionales
de los servicios sociales conjuntamente

N
o
-

Su hija

»
ES

_.I
—_
(3]

Profesionales pagados por usted

-
»
)

Si hijo

:hI

]

o

) )
N

Ofros familiares
Por una persona empleada de hogar

Amistades 1.8

Fuente: encuesta Fundacion Pilares/GFK (2022).

En este caso, también se observan diferencias impor-
tantes respecto de los resultados del estudio de 2004, al
ser en este las hijas (25%) la opcion preferente, seguida
de las parejas (19%). A su vez, quienes eligieron entonces
a los/las profesionales de servicios publicos como primera
opcidn, no superaron el 6% del total. En 1994, en cambio,
la primera opcidn si era la pareja para el 29,5%, seguido de
la hija (19,9 %) y de hijos e hijas indistintamente (16,7 %). Los/
las profesionales de servicios sociales pUblicos solo fueron
elegidos por el 2,3% de la muestra.
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Grdfico 35. ;De quién prefiere recibir cuidados en caso de
necesitarlos usted en el futuro? 1994-2004 (%)

. | 19.9
Una hija | 25,7

| 29,5

Los hijos e hijas indistinfamente [ 13,8

19.3
Su esposo/a 19,3

Una vivienda o miniresidencia :| 41
en miismo barrio/pueblo

Profesionales en una residencia privada
P (]2

Profesionales de los servicios publicos . 6

3 1994
Una residencia pagada 85
por la Administracion 7.4 [] 2004

Unhie [ 54
Ofro familiar :|4

La familia y los Servicios Sociales :l 14
conjuntamente 2,2

Ns/Ne T 8
21
Otras :l

Fuente: elaboracién propia a partir de las encuestas IMSERSO/CIS. 1994 (n=1702); e IMSERSO/GFK EMER, 2004 (n=1504).

Al plantearles en 2022 la hipdtesis de no poder continuar
viviendo en su domicilio porla alta necesidad de cuidados,
la mayoria de las personas encuestadas preferiria vivir en
residencias (52,9 %), principalmente en residencias media-
nas, que no superen las 80 plazas (20,6 %) o en miniresiden-
cias de entre 10y 15 plazas (19,6 %). Liama la atencidon que
el 18% de las entrevistadas preferiria vivir en otro tipo de
alojamientos tipo cohousing, viviendas compartidas, etc.
De modo que, de acuerdo con los resultados mostrados
en el grdfico 36, se constata que, en el caso de no poder
continuar viviendo en su hogar, la opcidén mayoritaria son
alternativas diferentes a las actuales residencias, como el
cohousing y centros residenciales pequenos y medianos,



antes que vivir en casa de los hijos/as; opcidn que es men-
cionada por solo un 12% de las personas encuestadas.

Grdfico 36. Preferencias de alojamiento en caso de no poder
residir en el domicilio y precisar de cuidados (%)

En una residencia mediana,

de 50 a 80 plazas 20,6

En una miniresidencia, de 10 a 15 palzas

En otro tipo de alojamiento

En una residencia pequena, 12.7
de menos de 50 plazas '
Fn cosade Olgon hIJO/O _ "

En una residencia grande,
de mds de 90 plazas

En la casa de una persona que le cuide

Con mis amistades 23

Fuente: encuesta Fundacién Pilares/GFK (2022).

En este caso también se evidencia una relevante inver-
sion de las preferencias respecto del estudio de 2004. En
general, vivir con familiares era la opcion escogida enton-
ces por la mitad de las personas encuestadas (49,2%). v,
entre ellas, especialmente en casa de una hija (38,2%). Si
se presta atencidon a quienes preferian vivir en centros resi-
denciales (37,3%), vivir en una residencia publica (17,4%)
O en una mini residencia o vivienda alternativa (11,7 %)"
fueron las opciones mayoritarias entre las personas en-
cuestadas.

11 Cabe indicar que en esta pregunta también existen diferencias en la redaccion de los items de respuesta referentes a los
tipos de residencias. En este caso, este cambio estd relacionado con el desarrollo y especificacion de este tipo de recursos
en el presente.
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Grdfico 37. Preferencias de alojamiento en caso de no poder
residir en el domicilio y precisar de cuidados 2004 (%)

En casa de una hija | |38,2
En casa de una hijo |:|10,2
En casa de ofros familiares |:| 0.8

En una residencia publica

En una vivienda o miniresidencia I:I 11,2
En una residencia privada I:I 8,7

En casa de la persona que le cuida - 4

17,4

H

Con un grupo de amigos I 2,1

Ns/Nc - 74

Fuente: elaborado a partir de Encuesta IMSERSO/GFK EMER,2004 (n=1504).



2. Parte Segunda.
Aproximacion a las
necesidades sentidas por ﬂ
las personas mayores que
reciben cuidados

y por las personas
cuidadoras que se los
prestan con perspectiva

de género
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2.1.1. Objetivos

El objetivo general de esta segunda fase de la investiga-
cidn sobre personas cuidadas y personas cuidadoras del
dmbito familiar, ha sido explorar y comprender en profun-
didad las percepciones, opiniones y mofivaciones que se
producen en torno al cuidado y el grado de correspon-
sabilidad de los mismos entre mujeres y hombres y entre
familias y servicios profesionales.

Se pretende también distinguir, desde una perspectiva
de género, las relaciones que se producen entre personas
cuidadas y personas cuidadoras y ampliar asi el conoci-
miento obtenido de manera cuantitativa (parte 1 de esta
publicacion).

Se anadlizan tales relaciones segun sean de la misma
generacion (cuidado de la pareja, fundamentalmente), o
de siguiente generacion (hijas e hijos cuidadoras/es), y se
distinguen situaciones como el tipo de habitat (rural o ur-
bano), la situacidon econdmica, el tipo de discapacidad o
el tipo de afeccidn por la que se precisa ayuda, asi como
el conocimiento, uso y opiniones que expresan sobre 1os
servicios de apoyo y cuidados que reciben vy las estrategias
que utilizan para compartirlos.



Como objetivos especificos se han planteado:
Conocer la realidad de la situaciéon de corresponsabili-
dad desde el enfoque de género a partir de la informa-
cion y datos obtenidos tanto de fuentes secundarias y
de otros estudios, asi como de la realizacion de una
investigacion ad hoc.
Identificar las esferas de oportunidad que arroja la
prestacion de cada servicio de atencion social para
incidir de manera favorable en la corresponsabilidad
de los cuidados.
|dentificar oportunidades de coordinacion entre ser-
vicios publicos y privados insertos en la comunidad
que multipliquen la efectividad de las acciones con
respecto a la accion unilateral y aislada de cada uno
de ellos.
Obtener un repertorio de recomendaciones dirigidas
a acciones futuras de apoyo a las familias cuidadoras.

2.1.2. Metodologia

Para la realizacion de este estudio, desarrollado en 2023,
se ha utilizado una metodologia cualitativa afin al obje-
tivo de indagar sobre las percepciones y valoraciones
de las personas cuidadoras y comprender con la mayor
profundidad posible las situaciones de cuidados, asi como
los significados y posibles cambios asociados a las relacio-
nes y roles de género y generacionales. Para ello, se han
desarrollado técnicas cualitativas de recogida de datos
tales como, la entrevista semiestructurada y los grupos
de discusion, asi como técnicas de andlisis de contenido
(Krippendorff, 2004). A continuacion, se detallan.

Revision bibliografica
Tanto para dar marco y situar el estudio en el campo de
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conocimiento de la dependencia, envejecimiento y los
CLD, como para dar sustento a las técnicas aplicadas, la
primera etapa del estudio ha contado con una revision
bibliogrdfica. Siguiendo el objetivo general que pretende
comprender las percepciones, opiniones y motivaciones
en torno al cuidado en el vinculo que se produce entre
las personas que reciben los cuidados y las personas que
los prestan, dicha revision se ha realizado en relacion con
la normativa y documentos programaticos vinculados al
dmbito referido (por ejemplo, LAPAD), la revision de et-
nografias de personas cuidadoras en el dmbito informal
y la revision de literatura académica con perspectiva de
género y feminista en torno a los cuidados.

La revision se centré en la temdatica de los cuidados
familiares dentro del dmbito general de los cuidados
informales y los CLD vinculados a personas mayores en
Espana. En tal sentido, se han tomado como principal
referencia las encuestas y estudios cualitativos realizadas
por el IMSERSO en 1994 y 2004, pioneras en el estudio de
esta poblacion y con las que se han comparado los resul-
tados de la encuesta de Fundacion Pilares aplicada en
colaboraciéon con GFK en 2022, tal como se ha podido
mostrar en los apartados precedentes. Esa referencia ha
sido analizada, asimismo, en el estudio cualitativo respec-
to del cual el presente trabajo se presenta como con-
tinuacion y complementacion. Por su parte, también se
ha prestado atencion a trabajos académicos y especia-
lizados que han reflexionado sobre |la corresponsabilidad
social en los cuidados, el derecho al cuidado y el andilisis
cudlitativo en torno al cuidado familiar, en concreto. Los
resultados de esta revision se han incorporado, tanto en
el marco tedrico del conjunto de la investigacion, como
en las conclusiones y discusion de resultados.



Técnicas de recogida de datos

Para determinar la muestra del estudio cualitativo (mues-
treo por conveniencia) se ha seguido la definicion opera-
tiva utilizada en el estudio cuantitativo, realizado en 2022,
del cual el presente es su contfinuidad y complemento.
En tal sentido, el perfil general de las personas cuidadoras
entrevistadas es el de quienes, siendo familiares, cuidan
o0 han cuidado recientemente de una persona mayor de
60 anos de forma frecuente (al menos, semanal). En este
Caso, se ha priorizado que se tratara de cuidadores /as
principales, pero fambién se cuenta con personas que
cuidan de manera compartida con otros familiares y
algunas que dan soporte a quienes ejercen dicho rol prin-
cipal, ofreciendo también una mirada complementaria.
De igual forma, se han priorizado situaciones de cuidado
de larga duracion derivadas de situaciones de depen-
dencia, si bien fambién se cuenta con otras sobrevenidas
gue han precisado cuidados que han tenido un periodo
de gran intensidad, aunque en el presente haya dismi-
nuido. De modo general, se ha buscado que estuvieran
representados diferentes vinculos familiares, atendiendo
de forma preferente a la diferencia generacional (hijos/
as; conyuges o pareja y nietos); asi como, en cuanto ala
perspectiva de género, que estuvieran incluidos cuida-
dores hombres, aunque no de forma equiparada a las
mujeres.

En cuanto a las técnicas utilizadas, por un lado, se ha
priorizado la entrevista semiestructurada como la mds
idonea para la investigacion, al permitir un acercamiento
de mayor profundidad que la encuesta ala diversidad de
situaciones de cuidados, observada en investigaciones
sobre las que se compara la situacion actual (IMSERSO,
en 1994y 2004) y en los resultados del estudio cuantitativo
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precedente citado. Es también una técnica que se ha
ajustado mejor a las realidades de las personas cuida-
doras, permitiéndonos adecuarnos a sus necesidades y
disponibilidad.

Para la captacion de personas idoneas se ha recurrido,
en primer lugar, a una difusion general del estudio y a un
breve cuestionario, via redes sociales y a tfravés de la web
de la Fundacion Pilares'?, realizando un filiro posterior para
detectar perfiles adecuados y convenir las entrevistas, a
la que se continud utilizando el método “bola de nieve”.
En segundo lugar, se ha recurrido al apoyo de servicios
de reclutamiento para llegar a situaciones mas diversas
y una muestra con mayor representatividad territorial. Asi,
se han realizado un total de 12 entrevistas de tipo presen-
cial, online o virtual y también telefdnicas, cuyos perfiles
generales se detallan a continuacion:

Cuadro 3. Composicion sociodemogrdfica de muestra de
personas entrevistadas

40 Andalucia Nuera

54 Pais Vasco Sobrina nieta
55 Santa Cruz de Tenerife | Hijo

60 Madrid Hija

73 Madrid Pareja

51 Madrid Hija

61 Catalunya Pareja

43 Aragdn Hija

62 Pais Vasco Hijo (ambos padres)
59 Madrid Pareja

43 Castilla-La Macha Hija y nieta
48 Catalunya Hijo

Coleccidén Estudios de la Fundacion

12 https://www.fundacionpilares.org/nofticias/estudiopersonascuidadorasycuidadas/.


https://www.fundacionpilares.org/noticias/estudiopersonascuidadorasycuidadas/

Por otro lado, se han realizado un total de 4 grupos de
discusion en los que participaron un total de 21 personas
cuidadoras. Para el diseno de los grupos, se ha priorizado
la variable generacional (misma y diferente generacion),
asi como el alcance y diversidad territorial (comunidades
autdbnomas y tamano de municipio) para garantizar una
mayor representatividad. Ademds, se ha tenido en cuen-
ta que hubiera representacion de personas cuidadoras
de familiares en situacion de dependencia severa. Dada
la sobrecarga y escasa disponibilidad de este grupo de
personas cuidadoras, se recurrid también a un apoyo
técnico de una empresa especializada para el recluta-
miento de personas en los grupos que respondieran a
los perfiles solicitados en un marco del debate vigente
a nivel social en torno a la corresponsabilidad de los cui-
dados vy los roles de género. La composicion final de los
grupos es altamente feminizada (86 %), dado que, si bien
se ha buscado contar con un grupo de hombres cuida-
dores, esto finalmente no ha sido posible. Esta dificultad
para acceder a una muestra masculina puede tener su
explicacion por la propia composicion de la poblacion
de personas cuidadoras familiares, tal y como desvelan
los resultados de diversas investigaciones, tanto a nivel
nacional como internacional, incluidos los hallazgos de la
encuesta realizada por Fundacioén Pilares cuyos resulta-
dos se muestran en la primera parte de esta publicacion.
Como ha podido observarse en esos resultados, si bien
el perfil de personas cuidadoras familiares sigue siendo
femenino, se constata un incremento de los hombres
que participan en la prestacion de cuidados a familiares
(Fundacion Pilares y GfK, 2022).

Por Ultimo, se ha desarrollado un grupo de discusion adi-
cional con profesionales y responsables de programas

Evolucion de los cuidados familiares
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de diferentes entidades que brindan atencién a perso-
nas cuidadoras en distintas comunidades auténomas
(Madrid, Baleares, Catalunya y Canarias), resultando
también una muestra feminizada (80%), que resulta fiel
reflejo de la realidad por la alta proporcidon de mujeres
que frabajan en el dmbito de los cuidados. Se ha valo-
rado, en tal sentido, considerando también una mayor
cobertura territorial, la trayectoria y conocimiento en la
materia de las entidades participantes y la posibilidad de
analizar criticamente los recursos y estado de desarrollo
de las politicas en relacion con los cuidados; todos ellos,
elementos de interés para el andlisis de los datos en el
presente proyecto. En el cuadro 4 se detalla la composi-
cion detallada de los grupos.

Cuadro 4. Composicion de los grupos de discusion realizados

n=6

Compuesto por 4 mujeres 2 hombres hijos
y niefos de la persona a la que prestan
cuidados.

Grupo online realizado a personas de
cinco comunidades auténomas (Valencia,
Andalucia, Cataluia y Madrid).

n=5

Mujeres cuidadoras de personas mayores
con una situacion de dependencia
moderada/grave y diferentes grados de
parentesco.

Grupo presencial realizado en la Comuni-
dad Valenciana.




n=6

Compuesto por 5 mujeres y 1 hombre. Pare-
jas, hermanos o cunados de la persona a la
que prestan cuidados.

Grupo online realizado con personas
residentes en Madrid y Cataluna.

n=4.

Mujeres cuidadoras de personas mayores
con una situacion de dependencia
moderada/grave y diferentes grados de
parentesco.

Grupo presencial realizado en la Comuni-
dad Auténoma de Madrid.

n=5

Profesionales (4 mujeres, 1 hombre)
representantes de organizaciones del
tercer sector y dmbito privado, con amplia
trayectoria en programas y atencién a
personas cuidadoras familiares de personas
mayores en situacién de dependencia y/o
discapacidad.

Grupo online realizado con personas
residentes en las comunidades de Baleares,
Canarias, Cataluna y Madrid.

Todo el frabajo de campo se ha realizado entre los meses
de mayo y junio de 2023. Las entrevistas y grupos se han
grabado y transcrito de forma literal y anonimizada, ha-
biéndose contado con el consentimiento informado de
las personas participantes.

2.1.3. Analisis

Se ha llevado a cabo con apoyo del software Atlas.ti v.
23 para la codificacion, jerarquizacion de coddigos y bus-
qgueda de relaciones y patrones. Se contd con un total de

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana



17 documentos, 56 codigos agrupados en 11 grupos de
codigos o categorias y un total de 1158 citas.

El libro de cddigos se ha creado en base a los objetivos
y dimensiones del estudio y el marco tedrico asociado con
una estructura de dos niveles de jerarquizacion (categoria/
dimension y codigo/variable). Posteriormente, este docu-
mento se ha modificado en el ejercicio de codificacion
de forma consensuada con un equipo compuesto por fres
investigadoras. Se ha realizado, por tanto, una codifica-
cion de dos ciclos, contando con un primer ciclo en el que
se sometid a prueba el libro de cddigos inicial a fravés de
la codificacion de los grupos de discusion realizados con
personas cuidadoras (al menos dos). Seguidamente, con
la nueva version, se ha finalizado la codificacion del resto
de documentos, quedando definidas las siguientes 10 ca-
tegorias asociadas a las dimensiones de andlisis'>:

Cuadro 5. Preguntas de investigacion y categorias asociadas

Perfil general de las personas (cuidadoras
y cuidadas).

Situacioén del cuidado.

Significados y valoraciones.

Cambios y continuidad paradigma de
cuidados.

Coleccidén Estudios de la Fundacion

Servicios y recursos sociales (publicos-
privados no lucrativos).

Servicios y recursos sanitarios (publicos).
Servicios y recursos comunitarios y ofros.
Servicios privados para el cuidado.
Aspectos transversales a los recursos y
servicios.

13 Ademds de estas, se cuenta con un grupo de cédigos libres o de clasificacion (11 cédigos), que han permitido segmentar
y contrastar datos por tipo de parentesco (pareja o cényuge, hijo/a, nieto/a, etc.), por sexo (hombre y mujer) y por perfil
(persona cuidadora y profesional), entre ofras (cuidador/a Unico/a).



Recomendaciones y propuestas.

Se ha definido como criterio de significatividad de los co-
digos su representatividad (“enraizamiento” o citas asociao-
das a cada cddigo), en todos los documentos asociados
al mismo perfil (personas cuidadoras y profesionales) y la
coocurrencia entre codigos (= 1), sin establecer un criterio
de seleccion por frecuencia (por ejemplo, igual o mayor a
la media) o densidad (uso en redes semdanticas) a priori. En
este sentido, dada la variabilidad de situaciones y aspectos
vinculados a los cuidados familiares, se ha optado porincluir
en el andlisis todos los coddigos que hayan tenido un enraiza-
miento = 3 (citas asociadas). Se ha explorado la distribucidn
de las citas por codigos para identificar los aspectos mas y
menos informados e identificar las limitaciones del estudio.

Por su parte, en la elaboracién del andlisis se ha seguido,
asimismo, la estructura general establecida por los objeti-
vos y dimensiones del estudio, asociadas a preguntas de
investigacion, asi como el andlisis de coocurrencias entre
codigos para establecer las relaciones asociatfivas que
permitan formular hipdtesis interpretativas.

Notacion utilizada

Las citas textuales o verbatims utilizados en el andlisis se
han anonimizado, utilizando para ello iniciales de nom-
bres y referencias genéricas a instituciones o localidades
cuando se estimd que su referencia podia suponer un
riesgo al anonimato de las personas participantes. En
este caso se han utilizado corchetes para reemplazar
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nomlbres propios por la referencia genérica que permita
comprender el fragmento de discurso citado (por ejem-
plo, municipio, lugar de trabajo, etc.). Para referir el ori-
gen dela cita se indica la fuente o técnica (E: entrevista,
GD: grupo de discusidon) y su numeracion correlativa, por
un lado, y el perfil general de las personas cuidadoras,
indicando su sexo y vinculo con la persona mayor, por
otro lado. Enlos casos en que se considerd necesario, se
incorpord informacion adicional (por ejemplo, cuidado-
ra Unica) para una mejor comprension del sentido de la
cita. El esquema seguido es, entonces, el siguiente:

Entrevista: E7, muijer, hija.

Grupo de discusion: GD, hombre, pareja.

Grupo de profesionales: GD Profesionales.

Con el fin de simplificar la lectura, en los casos en que se
cita un fragmento de didlogo en el contexto de los grupos de
discusion, con la participacion simultnea de varias personas,
solo se indica el grupo vy las personas participantes con una
codificacion anonimizada para cada una (E2, E4, etc.).

2.2.1. El peffil de las personas cuidadoras y su contexto
familiar

La muestra del presente estudio estuvo compuesta por una
heterogeneidad de perfiles de personas cuidadoras en cuan-
fo al sexo, edad y nivel de parentesco con la persona mayor
que recibe cuidados. Del total de 33 personas cuidadoras fa-
miliares participantes en el frabajo de campo, 27 son mujeres
y 6 son hombres, con edades que oscilan entre los 37 y los 76
anos. La mitad de las personas participantes son hijos u hijas de
la persona mayor a la que cuidan (16), siendo que 3 de ellas
ademds de cuidar a sus padres también tienen a su cargo a



ofros familiares en situacion de fragilidad o dependencia. Diez
de las personas entrevistadas prestan apoyo a sus parejas o
exparejas. Ademads, se contd con la participacion de 2 nietas,
1 sobrina-nieta, 3 hermanos, 1 sobrinay 1 nuera.

En cuanto al tipo de convivencia, cuando la relacién de
parentesco no esla de pareja, la mayor parte de las personas
entrevistadas no convive en el mismo hogar que la persona
cuidada, aunque suelen vivir cerca, lo que les posibilita visitar-
la con mucha frecuencia. En cambio, en los casos de mayor
situacion de dependencia, sea fisica o relacionada con un
mayor grado de deterioro cognitivo, es mas habitual que se
dé una situacion de convivencia de la persona mayor con la
persona cuidadora.

Desde el punto de vista de las y los profesionales partici-
pantes en este estudio, se confirma también que, segun han
informado los mismos, el perfill mayoritario de personas que
suelen asumir los cuidados de una persona mayor se caracte-
riza por ser mujeres, principalmente las hijas y las parejas.

En cuanto a la edad de las personas cuidadoras, hay una
gran variabilidad, ya que, ademds de los conyuges e hijos,
también se viene observando un incremento en la participa-
ciéon de los vy las nietas, tal y como se describe en el siguiente
testimonio de una de las profesionales participantes.

Evolucion de los cuidados familiares
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Dentro de la muestra del estudio, cabe destacar la situa-
cion de superposicion de roles que experimentan algunas
de las cuidadoras que, ademds de asumir las tareas de
cuidados del familiar mayor, fambién tienen a su cargo a
sus hijos menores. Estas mismas personas, tienen que con-
ciliar las responsabilidades de los cuidados y de la crianza
muchas veces con su prdctica laboral y otros quehaceres,
lo que suele vivirse con tensidon y, conllevar una situacion
de estrés y sobrecarga.

«Yo tengo dos nenes pequenos, tienen 10 y 11. O sea,

aparte del rol de hija, tengo que ejercer el rol de madre,

entonces es complicado. Tengo casa, tengo dos trabajos,

soy profesora y pedagoga [...] Y luego aparte, tengo una

empresa de tartas, de eventos, de cupcakes».
K(GDZ' Mujer, hija)

J

Esa sobrecarga es aun mds intensa en los casos mds
extremos, en los que la persona cuidadora tiene que re-
partir su fiempo y dedicacién al cuidado de dos personas
dependientes a la vez.

«Cuido fundamentalmente a un hijo que tiene ahora mis-
mo, va a hacer 38 anos, y lleva 28 en coma. [...] Y ahora
también cuido, aunque de otra manera, a mi madre, que
ya ha hecho 100 aros. [...] la tienes que cuidar porque si
se queda sola no distingue el teléfono del timbre de la
puerta o del timbre del microondas, o sea, se arma un lio
y hace cosas o guarda cosas en sitios rarisimos».

(GD4, Mujer, hija con doble rol de cuidadora)

NG J




Muchas veces, esta doble funcidn de personas cuida-
doras se produce porque la persona que antes se encar-
gaba de atender al familiar fradgil o dependiente se pone
enferma y pasa a necesitar ella también del apoyo de sus
familiares.

«Empezamos a cuidar a mi madre, que ya llevaba arras-
trando problemas fisicos bastantes anos, pero [..] mi
padre asumia buena parte de la carga de acompaiarla
al médico y esas cosas. Cuando mi padre cayo en picado,
digamos que pas6 de ser un cuidador a ser cuidado, hace
a lo mejor 3 anos, cuando se le increment6 bastante el
cuidado».

(E9, Hombre, hijo)
\ J

En cuanto al contexto familiar y la red de apoyo de las
personas cuidadoras también se observa una gran varia-
bilidad de situaciones, aunque es cierto que son raros los
casos de cuidadoras Unicas, es decir, de personas que
asumen la totalidad de la carga de los cuidados sin ningun
tipo de apoyo. Esas situaciones son mas frecuentes cuando
la relaciéon entre cuidador y persona cuidada es de pareja
o0 cuando la persona mayor depende de un solo hijo.

«Ahora solamente estamos los dos en casa, por lo tanto,
pues soy yo (la inica cuidadora). Tenemos una hija, pero
esta fueraq, tiene dos nifos pequeiios, esta todo el dia
trabajando fuera, y cuando no, a recoger a los niios, asi
que estamos solos».

E7, Mujer, pareja
&( jer, pareja)
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Lo md&s habitual es que las tareas de cuidado se re-
partan entre diferentes miembros de la familia, aunque
suele haber una persona que asume la mayor carga de
cuidados o un rol de liderazgo. La cantidad de personas
cuidadoras y el nivel de implicacion de cada una varian y
estan condicionadas por algunos factores mas objetivos,
tales como el nUmero de parientes cercanos que tiene la
persona mayor y a qué distancia viven estos familiares de
la persona que necesita cuidados.

Por ofro lado, el nivel de compromiso y de participa-
cion de los familiares en el cuidado de la persona mayor
también estd condicionado por elementos mds subjetivos
relacionados con cuestiones culturales y con los significa-
dos que las personas atribuyen a los cuidados familiares, o
cual serd analizado en mayor profundidad mds adelante.



«Es que la familia te va a decir que unos ya tienen su-
ficiente, obviamente, con la situacion de mi tio. Mi her-
mano vive fuera de Guadalajara y yo soy la chica y la
pequena y la que no tengo hijos, entonces ya esta..., todas
las papeletas. Pero principalmente, porque me da igual
que tenga todas las papeletas para esto, 1o hago porque
quiero. No voy a dejar a mi madre y a mi abuela aqui».

(E11, Mujer, hija y nieta)
- J

En algunas ocasiones, especialmente cuando la relo-
cidén de persona cuidadora-persona cuidada es de pare-
ja, la baja participacion de ofros miembros de Ia familia
(normalmente hijos e hijas) se refuerza porque la propia
persona cuidadora entiende que debe asumir ella misma
la mayor parte o la totalidad de los cuidados. En otras
palabras, que esta no es una responsabilidad que deban
asumir los hijos.

«Intento molestar lo menos posible a mis hijos, lo minimo,
porque mi hijo va al bar y mi hija trabaja porla mananay
vuelve por tarde, que estd en una asociacion animalista,
tienen su vida. Intento involucrarlos 1o menos posible».

(GD2, Mujer, pareja)
- J

Ademds del reparto de los cuidados entre las personas
familiares, algunas de las personas entrevistadas cuentan
con el apoyo de personas externas a la familia, como son
las cuidadoras privadas contratadas por la propia familia
O personas que les ayuden en otras tareas, como en la lim-
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pieza', asi como el servicio de ayuda a domicilio, lo que
libera a la familia de tiempo para dedicarlo al cuidado.

«Nosotros a nivel particular lo que buscamos fue apoyo
en la limpieza, [...] durante toda la semana, tenemos a
una persona que nos ayuda, que estd 3 horas y se encar-
ga de la limpieza, de la parte de plancha, de la parte un
poco mas dura dela casa. Lo cual, l6gicamente, nos da un
colchon importante».

K(GDL Hombre, hijo)

J

En ocasiones, la decision de contar con este apoyo adi-
cional de cuidadoras externas surge por la falta de apoyo
recibido de los demds miembros de la familia, en un intento
de aliviar la sobrecarga de las cuidadoras principales.

«Yo me sentia mal conmigo misma, y del desgaste de la
falta de aportacion de la familia [...] como veia que los
hijos no contribuian, [...] tuve que contratar a dos cuida-
doras por cambios en el horario, tenia que ser asi».

(E5, Mujer, pareja)
- J

En otros casos, esta contratacion estd motivada por una
necesidad identificada de una atencion mds especializa-
da, dado el grado de dependencia de la persona mayor
gue demanda mds cuidados.

14 El tema de la contratacion privada se desarrollard mds adelante desde la perspectiva de la disponibilidad y las caracte-

risticas de los recursos de apoyo a los cuidados familiares



«Teniamos a una persona por la noche que se quedaba a

dormir, que era una enfermera titulada, porque mi pa-

dre necesitaba mas cuidados. Mi padre, la autonomia la

tenia perdida, con los dodotis, el medicamento, el mirarle

el azdcar porque era diabético, etc.».
K(GDL Mujer, hija)

J

En todo caso, cabe destacar que gran parte de las
personas son muy conscientes de que las circunstancias
actuales de los cuidados pueden cambiar en el futuro, sea
por un aumento del grado de dependencia de la persona
qgue demanda cuidados, sea por un declive en el estado
de salud de la propia persona cuidadora, sea porque la
disponibilidad familiar estd en proceso descendente. En
el actual escenario de crisis de los cuidados familiares, el
apoyo externo se ve como algo imprescindible y el papel
de las cuidadoras privadas y de las profesionales adquiere
aun mds relevancia.

«Yo sé que me va a hacer falta en un futuro algiin apoyo,
de momento no he buscado ese tipo de recursos porque
creo que de momento puedo, pero sé que esto no lo voy a
resistir durante mucho tiempo. Si el estado de mi madre
va a peor, voy a necesitar hasta yo un apoyo».

(GD1, Hombre, hijo)

J
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2.2.2. Latrayectoria pasaday la relacion de ayuda:
éen qué momento y porqué asume la familia

los cuidados de un familiar mayor?

Algunas de las personas entrevistadas han asumido el rol
de cuidadoras a partir del momento en el que quien antes
cuidaba a esta persona mayor deja de ejercer esta fun-
cién porgque haya fallecido o por pasar a demandar ella
misma apoyos y cuidados de otras personas.

Mientras algunas de las familias refieren que llevan bien
el proceso de adaptacion a la nueva situacion de cuida-
dos, para oftras, la inversidon de roles que supone a un hijo
o hija cuidar a su padre o madre mayor demanda un es-
fuerzo extra por parte de la persona cuidadora y requiere
un periodo de adaptacion. Esto lo explica la hija de una
senora mayor en el siguiente testimonio.



«Es muy duro porque yo creo que la vida debe tener como
un orden, entonces los papds cuidan a los hijos y yo me
he convertido en la mamad de mi mamad. Y eso para mi ha
sido emocionalmente fuerte. Cuando yo salgo con ella y
ella camina detras de mi, a mi esa sensacién no me gusta.
[...] Al principio t no sabes lo que a mi me molestaba que
ella me cogiera del brazo [...] Yo pensaba, ‘yo no soy tu
mamd, soy tu hija’. Pero después dije, ‘es que es asi la
cosa, se van deteriorando ellos y yo la cuido».

(E6, Mujer, hija)
N y

Dicho periodo de adaptacion, segun reconocen al-
gunas de las personas entrevistadas, también supone un
impacto importante en la vida de las propias personas
mayores, que pasan de ser independientes a demandar
los apoyos de sus familiares.

~N

«En este proceso tienes que ir asimilando cosas, y sobre
todo para aprender a adaptarte a las necesidades que
van surgiendo. [...] mi madre ha sido muy tozuda. Le
costaba mucho dejarse llevar por las decisiones que yo
iba tomando. Ha habido un momento en que se ha ido
relajando y ha ido aceptando mads la situaciéon de que
ella ya no podia tomar ciertas decisiones, que tenia que
confiar».
\(GDl, Muyjer, hija)

y
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En general, la decisidén por asumir el rol de persona cui-
dadora parece relacionarse con una cuestion de desea-
bilidad social, es decir, las personas cuidadoras lo perciben
como algo natural y esperado por el resto de la sociedad,
incluidas las propias personas mayores que demandan
cuidados.

Esta “responsabilidad” o “deber” de los que hablan
algunas de las personas entrevistadas cuando se refieren
a los cuidados familiares se asocia a unos valores que les
han sido fransmitidos por las generaciones anteriores (la
reciprocidad, o el don y contraddn teorizado por Marcel
Mauss). Tal y como se aprecia en el siguiente fragmento
de discurso, se refuerza la percepcion de que el hacerse
cargo de los cuidados de un familiar mayor es un tipo de
“obligacion moral” y también un deber de “reciprocidad”,
un comportamiento esperado por la sociedad y que no
tiene por qué ser cuestionado por nadie.



«Un familiar es eso, igual que te han cuidado a ti, creo
que es un deber, telo ponelavida [...] es cuestion de conti-
nuidad y también de los valores que nos han inculcado de
pequenos. En mi casa se cuidaba a mis abuelas [...] Hasta
que fallecieron fueron casa por casa, de todos los hijos,
porque antes era asi, mes por mes a las casas, y fueron
atendidas hasta que se fueron al otro mundo».
\(GDL Mujer, hija)

J

Y aunque algunos expliguen que asumieron el papel de
cuidadores por una decisidon propia, dejan transparecer
en sus discursos que lo hacen por ser lo que se esperaba
de ellos, defendiéndose también en algunos casos que el
cuidado no es una obligacién, tal como defienden algu-
nas voces expertas (el derecho a no cuidar).

«Hay veces que salia ala calle, porque la gente te ve joven
y la gente del pueblo tiene la falsa creencia de que por ser
tu familiar o tu madre tienes la obligacion de cuidar, y...
ino! Es una eleccion propia, no es mi obligacion cuidar
a mi madre, era obligacion de una madre cuidar a sus
hijos, pero no es mi obligacion, yo lo hago porque quiero».
(GD2, Mujer, hija) D

=

Excepcionalmente, algunas cuidadoras informan que la
situacion de cuidados ha sido asumida por ellas motiva-
da por su eleccidén personal, a pesar de que no tenian la
“obligacion” de hacerlo. Esto se observa sobre todo en los
casos en los que la persona cuidadora no tiene un vinculo
familiar directo con la persona que demanda cuidados,
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tal y como sucede con la expareja y la sobrina-nieta de
dos personas mayores.

Significados asociados a los cuidados familiares

Para profundizar en estas percepciones, se ha tratado
de recoger en los grupos de discusion y entrevistas las
opiniones y el sentir de las personas cuidadoras en rela-
cion a los significados atribuidos por ellas a los cuidados
familiares, asi como la valoracién personal y subjetiva
que expresan sobre los mismos.

En general, entienden que el cuidado va mads alld de
cubrir solamente las necesidades bdsicas de la persona
mayor en cuanto a la alimentacion, el aseo, etc. El apo-
yo emocional, el acompanamiento y la empatia son
algunos de los ingredientes que consideran esenciales
para que la persona mayor esté bien cuidada.



«Hay diferentes esferas en el cuidado. Una cosa es el
aseo, la comida, lo que son las necesidades basicas, ma-
teriales, si quieres, y luego esta todo lo que nos hace seres
humanos, todas las actividades esenciales. [...]Jtodo el
tema afectivo, todo el tema de que la persona sienta que
ella esta feliz con nosotros y que nosotros somos felices
con ella».

(E4, Mujer, sobrina nieta) )

De algunos discursos se extrae que cuidar a una perso-
na mayor requiere mds que la buena voluntad: es una
cuestion de reciprocidad, de un “don” o vocacion vy,
por lo tanto, se podria inferir que no todas las personas
estdn hechas para asumir esta tarea.

«Para cuidar a las personas y tratarlas con ese amor, lo
primero que tienes que sentir es ese afecto hacia ellos.
Pero, aunque tengas ese afecto, seas hijo o lo que seaq,
como no tengas ese don de saber tratar a una persona,
es dificilisimo».

GD4, Mujer, hija
\( j ja) y

«Tienes que tener vocacion de cuidador. Esto no es poner
una comida y ya estaq, esto es oirla, escucharla, y que te
diga, mira, ‘dame un beso, porque no te he visto hace
un mes’. Y hay gente que es empatica, pero también hay
gente que huye, porque es 24/7, porque es un problema».
\(El, Hombre, hijo)

J
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Para afrontar esta visibn de que para ofrecer buenos
cuidados hay que tener un don especial, se plantea la
necesidad de ofrecer, desde una formacién adecuada,
la comprensidn de los valores éticos que incorpora la re-
lacion de ayuda y que va mas alld de la realizacion de
tareas de apoyo: significa acompanar a una persona a
gue continle adelante con su proyecto de vida.

Desde una perspectiva positiva, los cuidados surgen en
algunos discursos de hijos y nietos como una actitud de
solidaridad intergeneracional. Se interpreta como la po-
sibilidad que les ha brindado la vida para que puedan
retribuir la atencion y el afecto que han recibido de sus
progenitores o de generaciones anteriores (por ejemplo,
de sus abuelos o abuelas).

«El principio de reciprocidad. En su momento ellos tu-
vieron que asumir nuestro cuidado y ahora nos toca a
nosotros por ley natural asumir ese cuidado».

E9, Hombre, hijo
k( jo) D

«Yo vivo esta situacién como un regalo. Creo que estamos

viviendo algo que muy pocas personas pueden vivir, que
es tener a una persona de 105 ainos como ella».
(E4, Mujer, sobrina nieta)

NG J

«La sensacion personal también, de cuidar a una per-

sona que te ha cuidado y querido tanto. T4 le devuelves
algo de lo que te ha dado, es un acto de generosidad, de
sacrificio, pero que te toca el alma».

(G3, Mujer, hermana)

NG J
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Esta solidaridad y sentido de devolver el cuidado y favo-
res que les hayan hecho en algun momento de sus vidas
también surge cuando la situacion de cuidados se da
entre personas de la misma generacioén, tal y como se
aprecia en el siguiente discurso de un senor mayor que
actualmente cuida a su esposa.

«En mi caso no hay eleccidon porque es que mi esposa y
yo llevamos toda la vida juntos. Nos conocemos desde los
18 anos y hemos hecho la vida juntos, [...] y ahora le ha
tocado esto y no hay otra eleccion, soy yo. Porque cuando
a mi me toco, que tuve que operarme, fue ella quien me
cuidé, y ahora me toca a mi».

(GD3, Hombre, pareja)
N v Y,

Por otro lado, desde una mirada claramente negativa,
hay quien considera que la situacién de cuidado de
una persona familiar mayor es una obligacion impuesta
y un sacrificio. Otras personas lo relacionan con “lucha”
o “esfuerzo”. Son connotaciones que se dan princi-
palmente cuando la persona cuidadora cuenta con
€sCaso apoyo y que estan claramente influidas por una
situacién de sobrecarga.

«Nos estamos sacrificando porque no queda otra, pero lo
que acabo de decir antes, hay dias que tienes ganas de
vivir y otros tienes ganas de tirarte...».

(GD2, Mujer, pareja)
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Desde la perspectiva de la corresponsabilidad, ya hay
personas que entienden que para ser un buen cuidador
o cuidadora no se pueden asumir fodas las tareas de
cuidado en solitario, sino que es importante ser capaces
de reconocer las propias limitaciones y pedir ayuda o
delegar tareas a otfras personas, profesionales o recursos.

En este verbatim se frasluce la idea, aungue sin nom-
brarla, de la residencia (que estén donde tengan que
estar), que se intuye como necesaria solucion de esta
cuidadora para dejar de “estar pendiente™.

También en linea con el discurso anterior, se observan
ejemplos de personas cuidadoras que comparten la
carga de cuidado con ofras personas y que viven esta
situacion de manera mucho mads llevadera, tal y como
nos comenta una sobrina nieta que, ademds de contar
con el apoyo de su pareja, también tiene contratada a
una persona cuidadora privada, que es quien asume la
mayor parte de las tareas de cuidados, de manera que
ella no las realiza “la cuidamos bien, no con mis propias
manos”.



\

«Tengo la sensacion de que la cuidamos bien, igual no
tanto con mis propias manos o con nuestras propias
manos, pero si que es verdad que tenemos la responsa-
bilidad de asegurar que ella esta cuidada. Quiero decir,
no soy una cuidadora de estar 24 horas a pie de cama, ni
muchisimo menos, pero bueno, si que, tanto mi marido
como yo, tenemos a la tia en el centro de nuestra vida».

J

(E4, Mujer, sobrina nieta)

Eltipo yla calidad de larelacién de ayuda estdninfluidos,
ademds, por el tipo de relacion que se haya estableci-
do tanto anteriormente como ahora entre la persona
cuidadora y la persona que recibe los cuidados. Por lo
tanto, las personas cuidadoras entrevistadas que valo-
ran como satisfactoria la relacion con su familiar mayor
suelen tener sentimientos mds positivos en relacion con
la situacion de cuidados.

«Siempre hemos tenido muy buena relacién con nuestros
padres, me imagino que si fuera una relacion conflictiva
familiar igual no te apetece nada, pero nuestros padres
han sido muy buenos cuidadores. Entonces a mi me pare-
ce una forma de devolver lo que te da la vida».
K(E8, Mujer, hija) )

«Mi abuela es un solete, que ademads tiene su cardcter y

tal, pero es un solete y la quiero mucho. Entonces es facil,
solo tienes que estar con ella».

E11, Mujer, nieta
\( j ) )
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Sin embargo, e independiente del tipo de relacién que
se establezca entre persona cuidada y cuidadora, uno
de los sentimientos mds asociados al cuidado familiar y
expresado en este estudio, principalmente por las mu-
jeres cuidadoras, es la culpa. En ocasiones, esta viene
acompanada de remordimiento, es decir, la persona
cuidadora siente que no tiene el derecho de seguir
disfrutando de su vida mientras su familiar mayor sufre y
demanda cuidados.

«Yo me siento culpable si disfruto de muchas cosas. Por
ejemplo, irme todo el fin de semana con unas amigas o
dedicarme solo a hacer cosas mias, me siento culpable».

(E6, Mujer, hija)
N Y

«Ahora, por ejemplo, son las fiestas del pueblo. Yo tengo

una sobrina que baila sevillanas, me llama y me dice ‘tia,
tengo una entrada para ti’, y yo ‘es que no me apetece, es
que no tengo ganas’. Si tengo ganas, pero ;c6mo voy yo a
pasdrmelo bien y a él le tengo que dejar acostado?».
(GD2, Mujer, pareja)

J

Por otro lado, algunas personas cuidadoras reconocen
sus limitaciones, lo que no les impide sentirse mal por
verse “impotentes” o incapaces de abarcar todas las
tareas de cuidados y solucionar todos los problemas
relacionados con esta situacion.
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«El querer ver a ese familiar bien, pero al mismo tiempo
tienes que estar tu también bien y no tenemos a veces
esas ayudas. Nosotros no podemos gestionar todos los
problemas que tienen nuestros familiares y a veces nos
da esa impotencia por no poder hacer todo».

(GD1, Mujer, hija)

J

En estos casos en los que las personas cuidadoras son
capaces de reconocer que no pueden asumir toda
la carga del cuidado y lo delegan a otras personas o
recursos, surge otra vez el sentimiento de culpa. Tal y
como nos explica una de las profesionales entrevista-
das, esta culpa se mezcla con una mayor necesidad de
conftrol, probablemente derivada de una inseguridad o
desconfianza sobre la calidad del cuidado que podrd
ofrecer una persona externa al nucleo familiar. Se refuer-
za aqui la idea todavia muy preponderante ain de que
no hay mejor cuidado que el cuidado familiar, fruto de
la esencializacién del cuidado como un componente
bioldgico.

«Notamos mucho nivel de estrés, en residencias el estrés
viene generado por ese sentimiento de culpa, y al mismo
tiempo estd como ese castigo, no vas a cuidar mejor a mi
familiar que yo', entonces estd ese control, esa cosa».
(GD Profesionales)

J

En linea con lo anterior, algunas personas distinguen
entfre lo que denominan “las cuidadoras verdaderas”,
que serian las personas del nucleo familiar, y las cuida-
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doras profesionales. Segun nos explican, las “cuidado-
ras verdaderas” son aquellas que ofrecen un cuidado
“mads digno y mas afectivo”. En definitiva, se entienden
como siendo las personas mds indicadas y adecuadas
para encargarse del cuidado de la persona mayor. Este
componente socioafectivo del cuidado se incorpora al
dmbito profesional en todo lo relativo a la humanizacion
de los cuidados y al modelo de atencion integral y cen-
frada en la persona.

En ocasiones, los halagos que reciben las personas
cuidadoras sobre su manera de cuidar, 0 su propia
percepcion de que lo estdn haciendo bien, refuerzan la
creencia de que el cuidado familiar es la mejor opcion
para la persona mayor que necesita apoyos. Tal y como
comenta un cuidador que atfiende a su esposa, estas
sifuaciones le generan una sensacion de satisfaccion,
que seguramente le dan mds fuerzas para seguir cui-
dando, lo que justifica también la necesidad de contar
con evidencia empirica en los procesos de intervencion.



«Pero cuando uno va al doctor y dice, mira, va bien, va
haciendo la cura bien, la herida esta bien, todo esta bien,
pues un pequeno porcentaje de eso me lo llevo yo, y es
una satisfaccion».

(GD3, Hombre, pareja)
N J
En confrapartida, otro de los sentimientos que surge
en algunos de los discursos asociados a la situacion de
cuidados es la tristeza, la cual se origina por el hecho de
presenciar el declive de un ser querido y también se ex-
perimenta la situacién como un aprendizaje que mueve
la reflexion. Asi se expresa en el siguiente fragmento de
discurso.

«Tristeza, que es lo que sientes de ver este deterioro, lo
fragiles que somos todos, pero claro, yo tengo la edad
que tengo Yy si no me muero antes, pues también enveje-
ceré algun dia. Todo esto te hace plantearte cosas a nivel
personal e intimo. Por eso también es un aprendizaje
personal».

(GD1, Mujer, hija)
S ] y

J

Relacionado con esto, hay que anadir que, a diferen-
cia de lo que sucede en los cuidados en la infancia,
el cuidado de una persona mayor o en situaciéon de
dependencia es visto de manera mucho menos alegre
y satisfactoria.
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Hay ofras diferencias entre el cuidado de una persona
mayor y el que se realiza con los bebés. Normalmente,
la llegada de estos se planifica y se prepara, lo que
no ocurre con la necesidad de cuidados en la edad
avanzada, que surge ‘“sin avisar” e irumpe de manera
intempestiva en la vida de las personas cuidadoras, en
especial, las de siguiente generacion. Si a ello se une
la experiencia de asistir de cerca a la evolucion del
crecimiento de un nino o nina, que resulta algo muy gra-
tificante, comparada con la de acompanar el proceso
de declive y deterioro de una persona mayor, sin duda
son experiencias muy diferentes.

En suma, respecto a los significados de los cuidados
ofrecidos a las personas mayores en el dmbito familiar,
hay que tener en cuenta que se trata de una situacion
de naturaleza compleja y ambivalente. Por lo tanto, es
natural y esperado que las personas cuidadoras fami-
liares experimenten un gran conjunto enmaranado de
emociones y sentimientos relacionados con su condi-
cion. Desde sentirse felices por la relacion de cuidados,
pasando por verse impotentes o incapaces de ofrecer
los cuidados necesarios, hasta pasar por momentos en
los que desean que su familiar mayor fallezca, lo que
acaba por generarles sentimientos de culpa y verguen-



za. Sin embargo, son raras las personas que lo asumen
y lo expresan tan abiertamente como se muestra en el
verbatim que recogimos de una hija cuidadora:

Impactos negativos del cuidado

Relacionado con lo que se ha presentado en el epigra-
fe anterior, entre las consecuencias negativas derivadas
de la situacion de cuidados, es la mds frecuente, como
también se registraba en los resultados de encuesta,
observar en los discursos de las personas cuidadoras
la referencia a una escasez de tiempo para dedicarse
a ellas mismas. Esta emocion, que va mas alld de las
dificultades de conciliacion que suele encontrarse en
los estudios revisados, suele venir acompanada de una
sensacion de pérdida de libertad por estar “atadas” a
esta condicion de cuidadoras.
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«El principal problema que yo tengo es que no me puedo
mover de mi casa, ;me entiendes? Al margen de todo el
trabajo, de tener que ocuparme de absolutamente todo,
mi mayor problema es que yo, cuando ella llega, cierro la
puerta y ya no puedo ir a ningun lado, porque no puede
quedarse sola».

E3, Myjer, hija
Q jer, hija)

J

A raiz de esta escasez de tiempo, uno de los principales
impactos que tienen los cuidados en la vida de las per-
sonas cuidadoras se refiere a la dificultad de conciliar
las demandas de esta situacidn con su vida personal,
familiar y profesional. Esto se refleja en sus discursos
cuando hablan de haber renunciado a las actividades
que les dan placer o directamente cuando manifiestan
explicitamente la sensacion de sobrecarga o desgaste.

«Hay renuncias. Nosotros ibamos antes practicamente
todos los fines de semana fuera de nuestra ciudad a una
casita que teniamos por ahi, y es algo que ahora no pode-
mos hacer, aunque de vez en cuando vamos».
GE9, Hombre, hijo) D

«Hay veces que me siento desbordada, [...] soy cons-

ciente de que tenemos, en especial yo, una situacion de
sobrecarga importante. De sobrecarga no sélo por la tiq,
también mi trabajo es muy exigente».

(E4, Mujer, sobrina-nieta)

J
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La dedicacién al cuidado, en este sentido, restringe a
la persona cuidadora de establecer y mantener otras
relaciones interpersonales con sus amistades, lo que
contribuye a un mayor aislamiento social y mayor pro-
babilidad de que se sientan solas.

«Tengo limitaciones evidentes. Yo no puedo tener pareja,
no puedo tener una persona como amiga, no puedo salir
con mis amigos cuando quiero, no puedo ir a sitios que
quisiera ir. Cuando quiero, no me puedo ir de viaje, no me
puedo ir de vacaciones».

(E1, Hombre, hijo)

J

«Hace bastante tiempo que no veo a mis amigos y demads.

Y tampoco me apetece hablar mucho por teléfono [...].
No porque no vayan a estar ahi, sino porque es que ni
siquiera te apetece. Es que ellos me van a estar contando
que hanido a tal sitio, que han hecho esto y lo otro... pues
yo me he estado viendo una peli».

QEll, Mujer, hija)

J

Dicho desgaste o sobrecarga fiene claros impactos en
la salud fisica de las personas cuidadoras, sean deriva-
dos del esfuerzo fisico que demandan algunas tareas de
cuidados, sean consecuencias del estrés relacionado
con la situacién de cuidados.

Evolucion de los cuidados familiares
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(GD1, Mujer, hija)
\

«Yo en mi caso, a mi padre, una persona de 89 kg que es
un peso muerto, que llega un momento en que, sobre todo
cuando ha estado con las infecciones de orina, que lo
tenias que levantar cada poco, llega un momento en que
te danas td, no tienes los medios para poder movilizar a
esa persona».

J

(E8, Mujer, hija)
S ]

«Me acuerdo que, cuando le dieron a mi madre el alta, y
se fue a la residencia me quedé coja. Me dio una tension
en el pie que no podia andar, que no me habia pasado
nada, pero era todos los nervios. [...] tal como me vino se
me paso. Esa tension acaba saliendo de alguna manera».

J

En ocasiones, esa sobrecarga desencadena varios
problemas de salud mental, como el estrés o la ansie-
dad. En la busqueda por una manera de afrontar estos
problemas, algunas personas adoptan hdbitos poco
saludables (fumar, restriccion o compulsion alimentaria),
los cuales, a su vez, pueden desencadenar en mads pro-
blemas de salud fisica.

En otras ocasiones, se comenta sobre el impacto nega-
tivo de esta sobrecarga en la calidad del sueno y en la
cantidad de horas de descanso, tal y como se refiere a
continuacion:



«Todas las noches estoy super pendiente, porque se le-
vanta también muchas veces. Va al baiio [...] estoy stuper
pendiente, de, ‘a ver si se va a caer este hombre, a ver si
le va a pasar algo. Si tarda ya me levanto a ver qué le
pasa. [...] es que por las noches tampoco duermo la noche
entera».

(E10, Mujer, pareja)

NG J

En este senfido, queda patente que la sobrecarga de
cuidados no tiene efectos solamente en la salud fisica
de las personas cuidadoras, sino que también produce
problemas relacionados con su bienestar emocional. Las
palabras que utilizan para describir su estado emocional
son: tensidn, preocupaciéon, presidn, inquietud, estrés,
agotamiento, falta de ganas, etc.

«Llevo estos ultimos meses que no tengo ganas ni de salir
a la calle. A veces me dicen ‘;vamos a tomar algo?' y yo
‘que no, no me apetece’. Y cuando salgo no me apetece en-
trar. Ya tengo que estar mirando el reloj, que, si la tengo
que dar de comer, tengo que hacer no sé qué, tengo que
hacer no sé cuanto».

K(GDZ' Mujer, hija)

J

Algunas personas incluso manifiestan su malestar por
sentir que no son capaces de abarcar todas las tareas
en los diferentes dmbitos de sus vidas.

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana



«Al mismo tiempo que tienes que hacer compatible todo
eso con tus responsabilidades. Ostras, es una presion [...]
Hay gente que es mds serena, pero yo cuando tengo va-
rios frentes abiertos y no voy cerrando ninguno, tienes
ahi como un estado constante de inquietud que dices ‘a
ver si empiezo a cerrar algin tema y me puedo ir rela-
jando un poco'».
K(EBI Mujer, hija)

J

Ofro aspecto ateneren cuentase refiere alimpacto que
puede tener la situacidn de cuidados en las personas
cuidadoras de mds avanzada edad. Segun manifiestan
algunas de las parejas entrevistadas que prestan cuida-
dos a sus parejas mayores, se extrae que el avance de
la edad contribuye a un incremento en la sensacion de
sobrecarga. Aungque hay que aclarar que, si bien esta
sobrecarga también es sentida y compartida por las
cuidadoras mas jovenes, es importante considerar que
la edad avanzada es un factor adicional que pone alas
cuidadoras mayores en una situacion de mayor vulnera-
bilidad en cuanto a los efectos negativos del cuidado.

«Los dias son muy duros. Hay dias que te encuentras bien
y otros dias pues tienes ganas de tirarte por el balcon,
asi de claro, y ya estd. Pero muy, muy duros. Y claro, si
yo tuviese ahora 20 aios pues diria, bueno... pero yo ya
tengo muchos aios (76), cada dia menos fuerzas, menos
ganas».

(GD2, Mujer, pareja)
% jer, parej
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Sumado a lo anterior, en muchos de los discursos de las
personas cuidadoras y de los profesionales consultados,
surge de manera espontdnea el tema del aislamiento
social y de la soledad no deseada como uno de los
impactos mds negativos producidos por la situacion de
cuidados. Tal y como se ha comentado anteriormente,
la dedicacion del tiempo invertido en las tareas de
cuidado supone renunciar a actividades placenteras,
entre ellas, aquellas relacionadas con las interacciones
sociales. El aislamiento social surge, en las palabras de
personas cuidadoras, como una consecuencia natural
de esta situacion, pero no por ello vivida como algo
deseable ni mucho menos agradable.

«Un cuidador que se pasa el tiempo cuidando se aisla
mucho, porque no tiene mds remedio, eso él no lo quiere.
Te vas aislando poco a poco, poco a poco, y también es un
aspecto que se deberia tocar bastante [...] no es porque tu
quieras, es porque te lleva a ello, es que no puedes hacer
nada».

(E5, Mujer, pareja)
- J

«La soledad no deseada es dura, cuidado. Yo llevo una

vida muy solitaria, y no porque quiera, me gustaria es-
tar y tener mas sociabilidad. [...] socializar con gente, es
necesario. Pero claro, las circunstancias son las que son,
no te puedes dividir a la mitad, o estds aqui o estas alli».

E1, Hombre, hijo
\( jo)

J

En contrapartida, hay algunos casos en los que la pro-
pia persona cuidadora elige “autoaislarse”. Esto podria

Evolucion de los cuidados familiares
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interpretarse, bien como una manera de no molestar o
No ser una carga para los demdas, o bien como un me-
canismo de afrontamiento de tipo evitativo, ya que, al
no relacionarse con otras personas, no tendrd que con-
tarles su situacion ni expresar sus sentimientos, evitando
revivir su sufrimienfo. Otra explicacion estribaria en la
anhedonia y la apatia que también es frecuente que se
produzca entre las personas cuidadoras:

Impactos positivos del cuidado

Taly como se ha podido observar hasta aqui, la mayoria
de las connotaciones relacionadas con el cuidado de
personas mayores son negativas, ya que es una situacion
muy demandante, y muchas veces estresante y que se
asocia con la sobrecarga, la pérdida de libertad y limi-
taciones diversas en la vida de las personas cuidadoras.
Sin embargo, algunas de las personas cuidadoras son
capaces de identificar y disfrutar también los efectos
positivos derivados de esta experiencia.



«Yo, positivo, positivo de cuidar a una persona anciana
0 que esta con una enfermedad, sinceramente, no veo
mucho. Veo muchos mas contras que pros. Es verdad que
es bueno que aprendes a saber un poco lo fuerte que eres
y a valorar cosas que no te habias planteado nunca».
K(GDL Mujer, nieta)

J

En general, los impactos positivos del cuidado se relo-
cionan con aprendizaje, crecimiento personal, autoco-
nocimiento y con un sentido o propdsito de vida. Segin
informan algunas personas cuidadoras, asumir este rol
les ha permitido hacer una autoevaluaciéon e identificar
sus propias fortalezas y debilidades.

~

«Yo me doy cuenta de que a mi el cuidado de mi tia me da
sentido, o seaq, tiene sentido cuidarla. Es una persona que
ha estado ahi toda la vida, con una muy buena relacion,
ellalohacetodolofdcil que puede, es una persona facil de
llevar. [...] vivir esta experiencia me ayuda a comprender
muchas cosas que algunas veces he leido en los libros.
Aunque a la vez soy consciente de que estamos atadisi-
mos, de que no podemos hacer planes, de que tenemos
que estar continuamente coordinados».

(E4, Mujer, sobrina-nieta)

J
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«He aprendido a cuidar, eso es un antes y un después. He
aprendido la experiencia de ser cuidada y de cuidar. He
aprendido, aunque no tengo hijos, lo que seria sentir la
preocupacion de un padre o una madre, porque al cuidar
de tu madre te hace ser madre, al cuidar de alguien te
hace ser madre».

(E11, Mujer, hija y nieta)

NG J

En este sentido, algunas de las personas entrevistadas
lo ven como una oportunidad de ponerse en el lugar
de la persona mayor e incluso de proyectarse en ellq,
lo que les ayuda, ademds, a reflexionar sobre su propio
proceso de envejecimiento y de finitud.

\

«En algin momento ti también te ves camino de ahi, de
esa vejez, y entonces es un espejo. Te cuestionas muchas
cosas sobre la vida, el futuro, como lo querrias, qué pasa
si estas en una situacién como la de mi madre, te plan-
teas muchas cosas. [...] También es un conocimiento per-
sonal de uno mismo, de las limitaciones, de la capacidad
que tienes de adaptarte a las situaciones que vienen de
emergencia, como lidias con el trabajo, como lidias con
tu propia casa, como lidias con todas las dificultades, que
forma parte también de un proyecto personal».

(GD1, Mujer, hija)

J

Ademds, el acto de cuidar a un familiar mayor, en oca-
siones, genera una sensacion de bienestar relacionada
con el reconocimiento y la admiracidn de las personas

C
0
O
o}
Xe,
C
o)
[N
O
o
Xe)
(%]
RSl
ke;
o)
2
(%]
L
C
0
0
o}
o)
o}
(@)



del entorno familiar, incluidas las propias personas
mayores, las cuales, en algunos casos, manifiestan su
agradecimiento, satisfaccién y alegria con el cuidado
que reciben.

«Me doy cuenta de que hay gente que me admira y gente
que nos admira, por la opcién que tenemos con mi tia,
y eso me hace sentir muy bien. Creo que hay gente que
no entiende, hay gente que dice, ‘estds loca, ;qué estas
haciendo?’, pero en general siento que la gente me da esa
admiracion».

(E4, Mujer, sobrina-nieta))

NG /

«No tengo una vivencia de carga y de negatividad, hoy

por hoy. Creo que tengo hasta un regusto positivo de
haber sido capaz de cumplir con una tarea que nos toca,
que forma parte de la vida. Y, ademas, llevandolo con
paciencia y con satisfacciéon. También es cierto que reci-
bimos un feedback positivo por parte de mis padres, [...]
de bastante reconocimiento y de afecto».

E9, Hombre, hijo
N Jol Y

Para algunos de los cuidadores, esta experiencia les ha
brindado la posibilidad de acercarse mas al familiar que

demanda cuidados, se ve como una oportunidad de
reconectarse con ellos.

Evolucion de los cuidados familiares
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(GD1, Hombre, hijo)
\

«Yo ahora estoy conociendo realmente a mi madre [...] Vi-
vio toda su vida un poquito anulada por mi padre y ahora
veo quién es mi madre. Ahora yo veo que mi madre es una
viejita adorable, siempre esta riéndose, siempre tiene un
chiste, hace tonterias todos los dias, siempre la ves can-
tando canciones absurdas [...] Ahora estoy disfrutando de
mi madre como no he disfrutado cuando mi madre estaba
con la vara arriba, educando a sus tres hijos».

J

Sumado a lo anterior, la compania de la persona mayor
resulta para algunos como una manera de paliar su pro-
pia soledad, especialmente valorada en circunstancias
vitales en las que la persona cuidadora busca afecto y
apoyo de su red social.

(E12, Hombre, hijo)
N

«Yo pegué también un bajon cuando me separé de mi pa-
reja. Entonces es eso, estar con ella es lo mas maravilloso
que puedo tener, un poco me compensa la soledad que yo
pueda tener».

J

Emociones como las que se recogen en el fragmento
anterior son también frecuentes en la relacién de cui-
dados, la cual puede brindar la oportunidad de paliar
situaciones de aislamiento o de duelo por las pérdidas
afectivas que se originan durante la vejez y también de
volver a encontrar sentido a la propia vida al asumir la
responsabilidad de cumpliruna funcién relevante, como
es cuidar y acompanar a una persona querida,



Elementos facilitadores y estrategias de afrontamiento
respecto al cuidado

Entre los elementos facilitadores del cuidado, el hecho
de contar con el apoyo de familiares y/o de ofras per-
sonas, sea en el dia a dia o en momentos puntuales,
es probablemente el mds mencionado por las personas
entrevistadas. En otras palabras, que la persona cuida-
dora principal pueda compartir algunas de las tareas
de cuidados con ofras personas supone un alivio de la
carga de frabajo. En este sentido, la cercania fisica y
la disposicion de estas personas contribuye a que este
apoyo sea mds accesible.

Ademds del apoyo concreto que puedan aportar otras
personas en las tareas de cuidado, también se valora
por parte de las personas cuidadoras el disponer de
tiempo para las interacciones sociales, el ocio u otras
actividades de interés. Estos momentos se describen
como necesarios para ‘“recargar pilas” y poder seguir
adelante con la rutina de cuidados, la cual suele expe-
rimentarse como muy dura.

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana



«Yo a veces quedo con mis amigas, de vez en cuando, a
lo mejor una vez o dos al mes, pero quedamos una tarde
y estamos un rato. Y oye, eso se nota mucho, eso hace
mucho bien. Luego, con mis nietos, que mis nietos vienen
y cuando estan aqui yo me olvido de todo [...] Eso también
me da mucha alegria, cuando vienen los nifios».

(E10_Mujer, pareja)
J

«A mi me gusta mucho coser, tengo una zona aqui orga-
nizada, con mi mdquina y mis cosas, y eso me permite
también liberarme un poquito en algunos momentos,
incidiendo en ese tema para poder descansar un poco».

GD3, Mujer, pareja
\( jer, pareja) y

En este sentido, algunas de las personas cuidadoras
reconocen la importancia del autocuidado como un
recurso esencial para sobrellevar la carga que supone
el cuidado de una persona mayor con dependencia.

«Yo creo que la mayoria de nosotros no nos cuidamos,
nos centramos tanto en cuidar que nosotras estamos
en un segundo plano. De, ‘bueno, ya me cuidaré cuando
pueda’ y al final nunca puedes, claro. Por eso hablo yo de
priorizarte también, ser consciente de que ti también
necesitas algo mas que esto, porque no deja de ser un
sacrificio».

GD3, Mujer, pareja
\( jer, pareja) )
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Sin embargo, estd claro que estos momentos de diver-
sion y desconexion solamente son posibles cuando la
persona cuenta con suficiente apoyo de su red social o
de otros recursos, tal y como se observa en el siguiente
testimonio.

«El sGbado tengo una boda de un sobrino, me voy a ir de
fiesta, me voy a poner guapa y voy a venirme cuando me
canse. [...] Y para darle la cena a mi marido, una amiga, a
la cual pagaré, yo le dejo la cena preparada, las pastillas
que le tiene que machacar preparadas, y luego el chico
que va a ayudarme a mi a cambiarlo ira a ayudarla a
ella, yo me voy a las 6 de la tarde arreglada y volveré

cuando vuelva».

(GD2, Mujer, pareja)
N J

En cuanto a la distancia, cabe mencionar que cuando
las personas que cuidan viven y/o trabajan cerca de
la persona mayor, esto también se reconoce como ele-
mento facilitador, ya que pueden estar mds pendientes
y atenderla de manera mas inmediata.

~

«En 20 minutos llegamos andando a casa de mi madre.
Pero yo, aparte, trabajo al lado, mis hijos van al colegio
al lado, hago mi vida entre las dos casas [...] Yo puedo
llevar al colegio a mis hijos y subir un momento a ver a
la yaya».

CES, Mujer, hija)

J
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Ofro de los aspectos que surgen con frecuencia en los
discursos de las personas cuidadoras y que se valora
como elemento facilitador se refiere a sus condiciones
laborales. En este sentido, aquellas que cuentan con
mayor flexibilidad horaria en su trabagjo o que tienen la
posibilidad de telefrabajar algunos dias a la semana,
reconocen que disponen de una ventaja, ya que esta
condiciéon les da mds margen para poder organizarse y
atender a la persona mayor.

Ademds, y aungue no sea la mayoria de los casos, si
hemos enfrevistado a algunas personas cuidadoras
que han dejado sus frabajos o que se han jubilado para
poder cuidar a la persona mayor. Muchas veces, esta
sitfuacion no ha sido deseada para ese momento, pero
suelen reconocer como aspecto facilitador el hecho de
disponer de mads tiempo, como resultado de esta situa-
cion, para poder dedicarse a las tareas de cuidados.



«Como ya tenia mis afnos cotizados, tenia derecho a
poder jubilarme anticipadamente y la he anticipado tres
aios y medio. Es algo que, si no era ahora, seria al cabo
de un par de anos o tres, pero me he anticipado por co-
modidad nuestra [...] estoy mds disponible... Y asi tengo
disponibilidad para poder acompanarlo».

N

E7, Mujer, pareja y cuidadora tinica)

J

Ofro tema que cabe considerar, aunque haya apa-
recido menos en los discursos, se refiere a la situacion
econdmica de la persona mayor o de su familia. Esta
actua como elemento facilitador en los casos en los que
la persona mayor o su familia cuentan con recursos su-
ficientes para contratar servicios privados, por ejemplo.

«Mi madre tenia posibilidad econdmica, si no la hubiera
tenido, no hubiera podido ir a una residencia, evidente-
mente. Porque primero, no habria plazas en una publica
y una privada es un dineral. Tenemos la suerte de tener
una buena situacion economica».

N

E8, Mujer, hija)
J

Desde otra perspectiva, algunas de las personas entre-
vistadas mencionan la adaptacion de la vivienda como
elemento facilitador, ya que mejora la accesibilidad de
las personas mayores y consecuentemente elimina ba-
rreras y hace que la ejecuciéon de las tareas de cuidados
resulte mads facil.

Evolucion de los cuidados familiares
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En linea con lo anterior, los productos de apoyo o ayu-
das técnicas, como sillas de rueda, andadores, muletas,
gruas, etc., o incluso los aparatos de audicidon, son re-
feridos en los discursos de algunas personas cuidadoras
como un grupo de elementos que también facilita las
tareas de cuidados. En cuanto alos primeros, son apoyos
que permiten que los desplazamientos y la movilidad de
la persona mayor se hagan de manera mds suave y sin
danar ni al cuidador ni a la propia persona mayor. En o
que se refiere a los audifonos, al corregir el déficit senso-
rial, eso permite que la persona mayor siga participando
en las conversaciones y se sienta incluida e integrada.

Otros aparatos mencionados esporddicamente por
algunos de los hijos e hijas entfrevistadas como ejemplos
de recursos de apoyo al cuidado han sido los detecto-
res de humo y las cdmaras de vigilancia. Sin embargo,
hay que hacer un apunte en cuanto a la cuestion ética



relacionada con la instalacion de las cdmaras de vigi-
lancia, ya que ala vez que pueden facilitar las tareas de
cuidado de los hijos, al permitirles tener mayor control
sobre la rutina de sus progenitores mayores, pueden es-
tar vulnerando el derecho a la infimidad de la persona
mayor, sobre todo, si ella no ha dado su consentimiento
expreso.

Finalmente, se recogen en los discursos de las personas
cuidadoras familiares de este estudio referencias sobre
los diversos recursos publicos, privados y comunitarios
como importantes elementos de apoyo al cuidado.
Aunque el papel y la valoracidon de estos recursos se
describirdn en mayor detalle en siguientes epigrafes,
cabe indicar que los servicios mds mencionados son la
teleasistencia, el servicio de ayuda a domicilio, los cen-
tros de dia y las residencias para personas mayores. En
algunas entrevistas también se habla de las diferentes
prestaciones econdmicas ofrecidas o bien a la persona
mayor o bien a las familias, por ejemplo, para contratar
a cuidadores externos.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Los tiempos que va mi madre al centro de dia y que mi
padre tiene ayuda a domicilio, si facilitan. Porque evi-
dentemente tu estds tranquilamente trabajando y sabes
que estan vigilados entre comillas, 0 acompaiiados, entre
comillas».

K(E9, Hombre, hijo)

J

En cuanto al servicio de teleasistencia, éste cumple una
doble funcién: porunlado, proporciona alos cuidadores
una mayor franquilidad de que la persona mayor serd
atendida en el caso de accidentes domésticos o de
crisis de sus enfermedades; por ofro, tal y como explica
una cuidadora, este servicio ofrece apoyo emocional
a la persona mayor, a través de las llamadas regulares
que le hacen.

«La teleasistencia se lo pusieron hard unos 4 aiios [...]
tenian miedo de que se cayera o cualquier cosa, porque
también pasaba mucho tiempo sola [...] con esto de que a
veces la llaman para preguntarle qué tal estq, la llaman
en su cumpleaiios, cuando es su santo y no sé qué, ha
creado un vinculo [...] luego es una tonteria, pero era una
tranquilidad para los hijos».

(E2, Mujer, nuera) )
Ademds, tienen un papel destacado las cuidadoras
privadas contratadas por algunas familias, sea porque
posibilitan al cuidador familiar una mejor conciliacion
de su vida laboral y personal, sea porque les brindan
momentos de descanso y desconexidn que son impor-
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tantes para su equilibrio emocional. El simple hecho de
poder estar sola, relajando mientras otra persona asume
algunas de esas tareas se valora muy positivamente.
Desde otra perspectiva, en algunas de las entrevistas
se comenta sobre los programas y servicios existentes
dirigidos a atender a las necesidades de las personas
cuidadoras, tales como la formacién o los grupos
psicoeducativos o de apoyo mutuo. Este tipo de re-
curso, tal y como lo describen las personas que lo han
experimentado, ofrece apoyo tanto emocional como
informacional, lo que facilita el proceso de cuidar a un
familiar en situacién de fragilidad o dependencia.

«Hablar entre nosotros también es un desahogo, que

necesitas también desahogar todo lo que estds pasando

y te viene bien escuchar a los demads».
(GD3, Mujer, pareja)

o J

«Me interesaban (la informacion sobre) los servicios que

pudiera aportar Servicios Sociales, me interesaban tam-
bién el que nos ayudaran a un nivel psicolégico, y luego
también practico, de como puedes mover a una persona
cuando estd tumbada y tal, para que no sufra y que ti no
tengas que hacer mucho esfuerzo. O seqa, pequenas cosas,
eran prdcticas, pero abarcaban muchos puntos, por eso
fue muy interesante».

(E5, Mujer, pareja)

En este sentido, la labor de apoyo que prestan algunas
asociaciones es fundamental, no solamente cuando or-
ganizan actividades dirigidas a ese puUblico, sino ademds

Evolucion de los cuidados familiares
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cuando ofrecen soluciones para facilitar la conciliacion
y que efectivamente puedan acudir a esas actividades.
Por ejemplo, tal y como describe una representante de
asociacion en el siguiente testimonio, por una parte, se
interviene con las personas cuidadoras para fomentar la
socializacion y proporcionar un espacio de intercambio
de experiencias y de ventilacidon emocional, y por otro,
se buscan recursos para que haya un verdadero respiro
para esos cuidadores.

Sumado alo anterior, se han identificado en los discursos
de las personas entrevistadas diferentes estrategias de
afrontamiento que adoptan para hacer que las tareas
de cuidado sean mads llevaderas. Algunas de esas es-
trategias son acciones sencillas de organizacién que
les facilitan las tareas del dia a dia, como, por ejemplo,
tener todas las citas médicas apuntadas en un solo sitio
o mantener la pauta médica, visible y actualizada con
el listado de los medicamentos con sus dosis y horarios
de administracion.



\

«Yo lo tengo en la nevera puesto, un plan que pone si esta
va en el desayuno 20 minutos antes, Levothroid y Ome-
prazol, y luego, después del desayuno todo el listado. A
media mafiana, después de la comida, en la cena, etc. Asi,
si pasa algo yo ya me curo en salud, que por lo menos ahi
esta el listado».

\(GDZ, Mujer, sobrina)

J

Desde otra perspectiva, cabe destacar un tema que
ha surgido en las discusiones en grupo y enfrevistas,
relacionado con la actitud que tiene la propia persona
cuidadora hacia la situacion de cuidados, lo que puede
impactar en su mirada sobre los cuidados y en su resilien-
cia para asumirlos:

«;Qué cosas me ayudan a seguir adelante? La perseve-
rancia, la fuerza, la actitud [...] Yo siempre digo una cosa,
yo me he adaptado, soy como un camaleén, me adapto a
todas las circunstancias, yo he pasado por todo lo que ta
te puedas imaginar».
\(El, Hombre, hijo)

J

En este sentido, el contar con cierta flexibilidad y capa-
cidad de adaptacion a las circunstancias imprevistas
puede suavizar la carga del cuidado.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Yo antes era una loca obsesiva con los horarios. Aunque
ahora intento cumplirlos, pero, por ejemplo, si un dia
tengo una reunion del cole, como la semana pasada, que
a la 1 tenia que ir a recoger a mi hijo e irme a la reunién
del cole, pues sino le doy la comida a las 12 y media, pues
se la doy a las 2 y media..., es lo que hay».

(GD2, Myjer, hija)

J

Ademds, esta flexibilidad y capacidad de adaptacion
se refleja en una actitud resiliente y de aceptacion ma-
nifestada por algunas personas, las cuales se conforman
con las posibilidades de ocio que disponen en lugar de
enfadarse o frustrarse por las restricciones que acompa-
nan la situacién de cuidados.

«Si no puedes salir, pues haces otras cosas, o sea, que
hay que buscar alternativas, buscamos de donde seq,
algo. Yo, por ejemplo, no leia casi y ahora leo mucho mads,
0 sea que es buscar cosas para que te entretengas y para
disfrutar de las poquitas cosas que se puedan disfrutar».

(GD3, Mujer, pareja)
-

J

Los derechos de las personas mayores

En diferentes momentos de las entrevistas y discusiones
en grupo realizadas en nuestro estudio, se identifican
comentarios relacionados con la tematica de los dere-
chos de las personas mayores. Sea de manera explicita
o implicita, se recogen ejemplos de algunas actitudes o
comportamientos de las propias personas cuidadoras y
de otros miembros de la sociedad, donde se observan




formas de vulneracién de esos derechos. Estas malas
prdacticas, muchas veces, acaban por interferir nega-
tivamente en la experiencia de los cuidados de larga
duracion.

En primer lugar, uno de los temas identificados de mane-
ra recurrente en los discursos de las personas cuidadoras
es el edadismo, o la discriminacion relacionada con la
edad. Esta se manifiesta a través de actitudes y com-
portamientos discriminatorios que conllevan una vulne-
racion de los derechos de las personas mayores. Desde
la falta de escucha por parte de algunos profesionales
y también de algunas familias, se muestra una falta de
empatia y de respeto, como sucede, por ejemplo, en la
sanidad, o en los bancos, o en los transportes publicos...
Se frata de un conjunto de actitudes que tienen un
efecto muy negativo en la vida de la poblacién mayor.

«Se estdn tratando temas en la televisiéon y en otros
medios muy edadistas. [...] creo que se estd generando un
odio hacia la tercera edad, como les llaman, ancianos,
viejos y hacia la vejez en si, tratandola como si no fuera
un periodo natural y normal».

(E11, Muyjer, hija y nieta)
S ] jay )

«Creo que todos, si viagjamos en el metro o en el tren, ya
nadie prdacticamente se levanta para ceder el asiento a
otra persona, eso ya es muy sintomadtico. Ya sea para una
persona mayor, una persona embarazada, una persona
lesionada. La gente va mirando el teléfono, con sus cas-
Cos Yy ya esta».

\(GDl, Hombre, hijo)

Evolucion de los cuidados familiares
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Ademds, se han podido observar varios ejemplos de fal-
ta de respeto a la autonomia personal y de vulneracion
del derecho de privacidad de las personas mayores.
Esto ocurre especialmente en las relaciones entre dife-
rentes generaciones y se manifiesta a través de com-
portamientos paternalistas relatados por los propios hijos
e hijas, muchas veces sin que se dieran cuenta de que
ellos mismos estaban privando a sus familiares mayores
de tomar las riendas de su propia vida.

En concreto, se recogen relatos que van desde que los
hijos hayan tomado ellos mismos la decision de solicitar
o contratar algun servicio, como la teleasistencia o una
cuidadora privada, hasta la instalacidon de cdmaras de
vigilancia sin haber consultado a la persona mayor o sin
su consentimiento o aprobacion.



«Lehemos puesto camaras en la habitacién y en el comedor
y lo controlamos desde el movil todo, todos los hijos. [...] lo
sabe, pero también se enfadé. ;Sabes lo que dijo? ‘Yo pongo
un trapo y lo tapo, a mino me tienen que estar observando’».
(E12, Hombre, hijo)

J

Sin embargo, en algunos de los debates generados en
los grupos de personas cuidadoras familiares, surgen
comentarios como el que se presenta a continuacion,
en los que demuestran que si son conscientes de la
importancia de considerar las opiniones de la persona
mayor a la hora de tomar decisiones sobre su vida. Sin
embargo, debido a las circunstancias y dificultades que
se van presentando, a veces las familias asumen que
tienen que tomar el mando de la situaciéon y elegir en
nombre de la persona mayor, aungque ésta no esté de
acuerdo con las decisiones.

«Hay casos muy concretos en que tienes que hacer la
balanza de las cosas. De tomar una decisién intentando
respetar, sobre todo, a la persona que lo vive en primera
persona, que es la persona afectada y enferma, intentan-
do cumplir su deseo, pero con algo racional. Es decir, si
mi casa no estd preparada [...] 16gicamente tomaran peso
unas decisiones que en otras circunstancias no tomarias
0 no te gustaria tomar. Y que te ves obligado en cierta
manera por la légica, porque vivimos con unos ingresos,
tenemos unos medios fisicos y al final tienes que tomar
decisiones que te pueden gustar mdas o menos».

\(GDL Hombre, hijo)

J
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Desde otfra perspectiva, las barreras y dificultadesimpues-
tas por la Administracion u otras entidades (por ejemplo,
los bancos) a la hora de realizar los trdmites necesarios
para acceder a un servicio contribuyen a la vulneracion
del derecho de las personas mayores a acceder a estos
servicios o ejercer alguno de los derechos universales,
como el de votar o administrar su dinero. Esto se com-
plica especialmente en los casos en los que la persona
mayor cuenta con movilidad reducida u otra limitacion
que le impida asumir estas gestiones personalmente.

Corresponsabilidad y reparto de cuidados

Tal y como se ha abordado en la introduccién de esta
publicacion, la necesidad de avanzar hacia un incre-
mento de la corresponsabilidad y el reparto de las tareas
de cuidados estd estrechamente relacionado con los
distintos cambios socioculturales que se han producido
en los Ultimos anos y que, en parte, han dado lugar a lo
que se ha denominado “crisis de los cuidados”.

Esto se ve reflejado en los discursos extraidos del pre-
sente estudio que, inevitablemente, muestran como los



cambios producidos a nivel sociocultural —modelos fa-
miliares, cambio en los roles de género y el progresivo re-
levo generacional— estdn llevando a un nuevo modelo
de cuidados basado en una mayor corresponsabilidad
familiar y profesional, condicionado, en particular, por el
papel que estd adquiriendo la mujer en la vida laboral
y social. Esto quiere decir que el progresivo, aunque
todavia leve, incremento en la corresponsabilidad que
aparecia en nuestra encuesta se 2022 en torno alos CLD
estd caracterizado y se ha impulsado, ante todo por el
incremento progresivo de la presencia de la mujer fuera
del dmbito doméstico, junto a los nuevos modelos fami-
liares, los cambios en los roles de género fradicionales,
asi como la propia dindmica demografica que muestra
la evolucion descendente de la poblacidon potencial-
mente cuidadora y, en consecuencia, la dificultad de
lograr un relevo generacional que asuma las funciones
que antano se asignaban a las familias (a las mujeres).

2.2.3. El modelo familista de cuidados

En este contexto, los resultados obtenidos en las dos fases
de nuestra investigacion han permitido confirmar cémo se
estd produciendo el cambio en el sistema de cuidados que
se habia venido sustentado tradicionalmente en determi-
nados modelos familiares, como el de la familia extensa.
Dicho modelo se caracterizaba por la presencia en el ho-
gar de dos o0 mds generaciones donde el cuidado queda-
ba relegado al dmbito privado, generalmente se cuidaba
a los abuelos y estos cuidados recaian, por mandato de
género, en las mujeres. La cultura del cuidado, tal y como
reflejan los siguientes discursos, recaia principalmente enla
familia, confirmando la existencia de un modelo familista
de cuidados.

Evolucion de los cuidados familiares
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«A lo mejor eso pues se llevaba mas en las casas, porque
con mis abuelos yo no recuerdo que ninguno haya ido a
ninguna residencia ni nada, o sea, que por eso digo que
puede ser que haya cambiado».

GElO, Mujer, pareja) )

El sistema familiar de cuidados se caracterizaba por
estar fuertemente feminizado, basado en relaciones afec-
tivas y de parentesco e infimamente relacionado con los
roles de género tradicionales, basados en la division sexual
del frabajo. Tal y como se refleja en el siguiente discurso,
los cuidados eran concebidos como una responsabilidad
infransferible que recaia principalmente en las mujeres de
la familia, en particular, en las hijos.

«Antes el cuidado era una responsabilidad personal e
intransferible de los hijos o hijas, fundamentalmente de
las hijas y nueras, que eran las responsables. Porque es
que tenian el sinsentido de que es una tarea no delegable,
y cuando me refiero a no delegable es hacia terceros, no
se recurria a servicios, en general, porque servicios pa-
blicos a lo mejor tampoco habia [...]; era nuestra respon-
sabilidad con nuestros padres, en principio, y nosotros
teniamos a dos generaciones juntas para el cuidado de
los abuelos hasta que semorian. Era una responsabilidad
moral, quizds por una cultura cristiana, un sello moral».

\(EQ, Hombre, hijo) )




Asimismo, la invisibilidad del cuidado se vincula clara-
mente con la naturalizacion de los roles de género en el
marco de las relaciones afectivas y de parentesco, lo que
hacia que recayera sobre las mujeres al poner sobre ellas,
no solo la responsabilidad del cuidado, sino también las
expectativas de que esta actividad se prestase de manera
afectiva y amorosa. Es lo que alguno de los entrevistados
denomina “romantizacion del cuidado” y que se relacio-
na, directamente, con una cuestion de género.

Factores que caracterizan la crisis del modelo de cuidados
Los cambios en el modelo familiar de cuidados pueden
relacionarse a grandes rasgos con una serie de factores
socioculturales y econdmicos a los que se ha hecho
referencia en capitulos anteriores y que también apare-
cen en los distintos grupos y entrevistas realizadas en la
fase cualitativa de la investigacion, como se senala en
los siguientes epigrafes.

Evolucion de los cuidados familiares
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Cambios en las dinamicas familiares y en la composicion

de los hogares

Si bien los cuidados de larga duracién siguen girando en
torno a la familia como principal proveedora de apoyos
a las personas que los requieren, los actuales procesos
de transformacion en el modelo de cuidados se relacio-
nan, en primer lugar, como se ha dicho, con los cambios
gue han tenido lugar en los modelos familiares. Asi, el
modelo familiar tradicional, en el que la familia exten-
sa se ha sustituido progresivamente por distintos tipos
de hogares: monoparentales, nucleares, parejas con
diferentes opciones en su sexualidad, etc., en los que
normalmente conviven personas solas o parejas, ambas
con o sin hijos, mientras los abuelos continian en sus
hogares, por lo que los cuidados estdn dejando de pres-
tarse en el nucleo familiar. No obstante, todavia existe
una proporcion no desdenable de casos en los que la
persona cuidadora y la cuidada conviven en el mismo
hogar, como se ha podido reflejar en los resultados de
la encuesta que se han presentado en la primera parte
de esta publicacion Es a lo que algunos entrevistados se
reflieren como familias multidiversas.



\
«Elconceptodefamiliahacambiado totalmente. Digamos

que el concepto de familia en la generacion de nuestros
padres era un poco como seiialaba [A] en algunos paises
de Latinoamérica, que todavia siguen asi. Familiares que
viven todos juntos, padres, abuelos, hijos, familias muy
grandes [...] Aqui ha sido como que cada vez han sido
familias mads pequenas, de menos hijos y ahora, con todo
lo que se ha movido a nivel de familias, que ahora hay
familias multidiversas, entonces el concepto de familiq,
como era antes, ha desaparecido totalmente».

\(GDl, Muyjer, hija)

J

Ofros participantes senalan que estas nuevas estruc-
turas familiares también se caracterizan por cambios
en las relaciones de afecto y que actualmente existen
otros tipos de vinculos, no solo familiares sino también de
amistad, que participan en los cuidados.

«Vamos hacia una sociedad tan pleng, en la que las rela-
ciones estdn cambiando mucho, que hay nuevas estruc-
turas familiares, muchas personas... que lo sé también
por mi trabajo, que su relacion principal no es un hijo o
un familiar, sino un amigo [...]JEs por cultura, porque cada
vez hay mads gente que no tenemos hijos, y, sin embargo,
esas personas pueden llegar a ser significativas».

\(EQ, Mujer, sobrina nieta)

Evolucion de los cuidados familiares
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Impacto de los cuidados en la vida sociolaboral

Si bien se considera que referirse hoy a la incorporacion
de las mujeres al mercado laboral como una de las
causas de la crisis de los cuidados es una idea obsoleta
y superada porque es un proceso que lleva décadas
produciéndose en nuestro pais, lo cierto es que entre
las personas que hemos entrevistado se sigue haciendo
esta referencia, como también se destaca, y esto si se
considera relevante que hay que reparar en el impacto
que tiene el cuidado en las “dobles jornadas”, en la
“carga mental” y de la “multitarea” o “multitasking” que
experimentan las mujeres cuidadoras, lo que les obliga
en ocasiones incluso a abandonar su puesto de trabajo
para dedicarse al cuidado.

Asi mismo, deberia ser objeto de estudio complementa-
rio el andlisis de los tipos de trabajos remunerados que
desempenan las mujeres cuidadoras familiares y de las
renuncias que muchas veces se ven forzadas a realizar
para aceptar un ascenso, para cumplir sus horarios vy, al
tiempo, cumplir bien su “mision” de cuidadoras, por las
dificultades que encuentran de conciliacion de la vida
profesional, familiar y laboral y la escasa corresponsabi-
lidad que se produce tanto en el dmbito familiar como
con los servicios profesionales. Otro asunto de inferés es
observar cémo las mujeres de mds de 40 anos de edad
entran en franjas de desempleo mayores, junto a la po-
blaciéon mas joven y como son disuadidas a avanzar en
sus frayectorias laborales y académicas precisamente
por la responsabilidad del cuidado.

Todo ello supone una disminucidon de potenciales per-
sonas cuidadoras, en su mayoria mujeres, las cuales
han venido siendo las principales sustentadoras de los
cuidados familiares, lo que unido a la evolucidon demo-



grdfica negativa que experimentamos, implica una me-
nor disponibilidad de tiempo de la siguiente generacion
para prestar cuidados familiares, siendo este uno de los
factores mds senalados en la investigacion.

«El tema de la introduccion de la mujer en el sistema
laboral ha hecho que todo sea una carga».
(GD Profesionales)

- J

«También a lo mejor las personas tenemos otra vida,

porque estd el trabajo, estdn las cosas y antes a lo me-
jor las mujeres no trabajaban'. Pero ahora también se
trabaja y son las circunstancias de la vida, jsabes lo que

te quiero decir? Que, aunque uno quiera, a lo mejor no
puede».

(E10, Mujer, pareja)
J

Por otro lado, los cambios en el modelo familiar de cui-
dados pueden también relacionarse con los avances a
nivel estructural que estdn teniendo lugarenlasociedad,
taly como refieren algunos de los entrevistados respecto
alos avances en torno a politicas de igualdad vy la inclu-
sion de la perspectiva de género a nivel social, lo que
estd dando lugar a una concepcion mas igualitaria de
la sociedad que exige una amplia corresponsabilidad
en los cuidados.

Evolucion de los cuidados familiares
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Cuestionamiento de los roles de género tradicionales
Relacionado con lo anterior, y vinculado a los CLD, se
debe hacer referencia a dos elementos que se identi-
fican a lo largo de las entrevistas y grupos de discusion
llevados a cabo en este estudio: los cambios en los roles
de género y el cambio generacional.

Estos elementos se caracterizan en este contexto por
un cuestionamiento creciente de los roles de género
fradicionales, lo que se vincula a su vez con cambios
sociales a nivel cultural, educativo, y econdmico (y
también politico) que caracterizan la actual crisis de los
cuidados y que empujan, necesariaomente, tanto hacia
un nuevo modelo de cuidados como a nuevos significa-
dos y percepciones en torno a los mismos.

Asi, en nuestro estudio las entrevistadas se comparan
con generaciones anteriores y perciben los cuidados de
forma diferente. Ademds, vinculan su relacion hacia los
mismos con su educacion y socializacion como mujeres
en los roles de género tradicionales y en cémo las ha
condicionado a la hora de prestar cuidados familiares.



«Quiero decir que estamos mds capacitadas porque nos
han ensefiado para eso, no porque seamos mds capaces,
sino porque desde pequeiia mi madre me ejercito en el rol
decuidadora. Entonces por ello estoy mds capacitada, pero
eso no significa que un hombre no sea capaz, es totalmente
capaz, pueden hacerlo totalmente igual que yo».

N

GD2, Mujer, hija) D

Lo mismo sucede con los hombres que hemos escu-
chado. Es decir, al igual que las mujeres lo relacionan
con una educacion basada en la distincidon de roles
de género tradicionales, en la que los hombres no eran
educados para prestar este tipo de apoyos.

«;Por qué no lo sienten los hombres? Porque no se les so-
cializa para desarrollar ese tipo de tareas. Yo creo que hay
que tener mucho cuidado con esto de ‘cuidamos desde el
punto de vista familiar’, porque al final lo que hacemos es
reproducir una situacion de desigualdad en detrimento de

|

N

as mujeres cuidadoras».

GD Profesionales)

J

En general, estos cambios favorecen que se perciba
un incipiente aumento de la igualdad con respecto a
generaciones anteriores, aunque la responsabilidad en
torno al cuidado, tal y como reflejan algunos discursos,
siga recayendo sobre las mujeres.

Evolucion de los cuidados familiares
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2.2.4. Hacia un nuevo modelo familiar de cuidados:

El reparto de las tareas de cuidados en el seno de las
familias

Los factores senalados han favorecido los actuales cam-
bios que estan teniendo lugar en el modelo de cuidados.
En su conjunto esta situacion ha dado lugar, por un lado,
a un proceso de externalizacion y mercantilizacion de los
cuidados a través de la contfratacion directa o indirecta de
servicios privados de cuidado, principalmente de mujeres
cuidadoras, siendo su coste asumido por aquellas familias
que tienen suficientes recursos econdmicos.

En segundo lugar, fambién se debe hacer referencia a
un incremento de la figura masculina como proveedora
de cuidados. Si bien, el hombre como cuidador todavia
tiene un rol secundario, se destaca que cada vez adquie-
re mayor protfagonismo en comparacion con el sistema
familista tfradicional de cuidados. A diferencia de la
externalizacion de los cuidados y del rol asumido por las
mujeres como cuidadoras profesionales, el incremento de



la participacion del hombre se vincula directamente con
la responsabilidad familiar del cuidado. Esto quiere decir
que, en parte de los casos, las mujeres ya no asumen en
solitario el rol de cuidadoras vinculado a su papel tradi-
cional de género, sino que reclaman de sus pares varones
una mayor implicacion en el cuidado familiar. Se observa
que las mujeres no quieren renunciar a su vida laboral y
personal para dedicarse al cuidado, por lo que la iniciativa
de implicar a otros miembros de la familia en los cuidados
surge, en muchos casos, de las propias mujeres, tal y como
refleja el siguiente discurso.

En general, en relacion con el reparto de las tareas, se
confirma en el estudio cualitativo algo que ya aparecia
en la fase de la encuesta de 2022 y es el incremento que
se estd experimentando en la corresponsabilidad del
conjunto familiar del cuidado en lo que atane al reparto
de tareas y en la incorporaciéon de otros miembros, tanto
entre los de la misma generacion (hermanos, cunados,
pareja...) como entre distintas generaciones (padres, hijos,
nueras, yernos y nietos).

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana
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«Estamos dos hermanas y mi marido y nos los vamos
compaginando todos y los cuidamos nosotros. Una vez
les llevamos la comida un dia unos, otros les hacemos la
comida, otro dia, de la medicacién se ocupa mi marido por
las noches, de dar la medicacion. Un dia nos quedamos a
dormir uno, otro dia otro y otro dia otro. Y asi los llevamos,
entre comillas, bastante bien».

(GD1, Mujer, hermana)
N : Y,

En este contexto y a nivel general, si prestamos atencion
al papel del hombre como cuidador en el dmbito familiar,
el incremento de la corresponsabilidad en las tareas de
cuidado se relaciona, principalmente, con el cuidado a
la infancia, habiéndose producido un aumento de su par-
ticipacion en las actividades relacionadas con el cuidado
y la crianza de los hijos e hijas, tal y como se menciond
y referencid en la introduccién de esta publicacion. Asi
aparece también en los discursos de las personas que han
participado en nuestrainvestigacioén, senaldndose, en con-
traposicion, cdmo en el cuidado a las personas mayores la
participacion del hombre se considera fodavia minoritaria,
percepcion que no refleja totalmente la realidad de los
resultados de la encuesta de 2022.

«Lo que observo es que cuando estamos hablando de
cuidar criaturas, quizds las cosas sean diferentes. Cuando
estamos hablando de cuidar a personas mayores, pues si
creo que a los hombres todavia les cuesta mas».

(E4, Mujer, sobrina nieta)

- J




«Creo que los hombres estdn reaccionando hacia los cui-

dados, pero dentro del mundo infantil, el cuidado de sus

propios hijos [...] ahi si ha habido una evolucién social.

Creo que, para mejor, ya el padre no es solamente la figura

que trae dinero a casa».
(E11, Mujer, nieta)

N

J

Con respecto al papel de la mujer como cuidadora, la
mayoria de los discursos reflejan que, a pesar de constatar
un mayor reparto de los cuidados entre distintos miemibros
de la familia, la carga del cuidado continba recayendo en
las mujeres como principales cuidadoras. En este sentfido,
aun subyace la idea de que es la mujer, como figura cui-
dadora tradicional, la que debe organizar el cuidado. Es
a lo que algunas de las personas entrevistadas se refieren
como “logistica invisible” y hace referencia a que las mu-
jeres asumen la carga mental, encargdndose de organizar
las actividades de cuidado.

«Las cuidadoras mujeres, se encargan de la logistica
invisible, esa que nadie considera, [...]. Los hombres nor-
malmente ejecutan las instrucciones que les deja la figura
femenina en los domicilios. Y ese peso invisible no premia-
do genera mads estrés. Luego, segundo, que también tienen
que cuidar a sus propias familias, y normalmente el peso
del cuidado recae en la mujer».

(GD Profesionales)

J

En este sentido varias de las personas entrevistadas re-
latan la division de actividades en funcion del género de
la persona cuidadora. Es, decir, a pesar del aumento de

Evolucion de los cuidados familiares
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corresponsabilidad entre distintos miembros de la familia,
la division de las tareas de cuidados continua estando pre-
sente y gira en torno a la figura femenina como la respon-
sable de senalar qué es lo que hay que llevar a cabo, asi
como de gestionar y/o repartir las actividades, tal y como
se senala en algunas de las entrevistadas:

«Mi hermano es muy bien mandado, entonces yo soy la
que organizo las cosas que hay que hacer, y si hay que
hacer algo, es mi hermano el que va a muchas cosas [...]
Soy bdsicamente la que sabe qué dia la mama tiene médi-
co, qué dia la mama tiene andlisis [...] si necesita ayuda,
o tiene que ir al banco. Para la declaracion de Hacienda o

cosas de estas, ahi cada uno hace un poco».

(E8, Mujer, hija)
N J

«Cuando hay que hacer y programar comidas, me refiero,

hacer las dietas, debo reconocer que ahi si hay un rol de
genero [...]. Eso pasa en nuestras parejas, que se han dedi-
cado tradicional o historicamente a preparar esas cosas,
pero vamos, el tema de la limpieza, la higiene personal, ir
a hacer compras, hacer de desayunar o alguna cosa con-
creta, si. (...) Pero si es cierto que el liderazgo de las tareas
tiene un claro sesgo de género».
dE9, Hombre, hijo)

J

De esta forma, el rol del hombre como cuidador se rele-
ga, en ocasiones, a un segundo plano en el que ellos llevan
a cabo tareas secundarias, principalmente instrumentales,
como recoger medicacién o cocinar, mientras que sobre
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las mujeres continua recayendo el peso de la gestion y
organizacion del cuidado.

«Yo soy la que organiza y hace el organigrama, pero es
verdad que ellos se implican, hacen, pueden echar mil
horas y yo les he dicho por favor que es que hay que hacer
esto y tal. La carga mental que llamamos ahora, pues tam-
bién la llevamos en los cuidados. Lo que pasa es que como
los dos somos hijos, pues luego la carga fisica si que la veo
mas repartida».
CES, Mujer, hija) D

«Es verdad que yo, en cuanto lo digo, mi marido coge la

tarjeta, se va a la farmacia y trae lo que falta. Pero yo soy
la que se esta fijando en eso, la que se acuerda de la cita
medica».

(E4, Mujer, sobrina)

J

Relacionado con lo anterior, a la hora de llevar a cabo
tareas concretas se contina senalando un marcado sesgo
de género en el reparto de los cuidados, lo que confirma
una continuidad en la divisién sexual del trabajo vinculado
al dmbito doméstico. En particular, este sesgo de género
es mas visible en tareas relacionadas con la higiene y/o el
aseo personal.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Mi mujer no puede cargar con mi madre para levantar-
la de la cama. Entonces eso lo tengo que hacer yo. Yo no
me puedo encargar de la cocina porque soy un desastre
cocinando, pero me puedo encargar de otras tareas. En-
tonces, yo creo que todo el mundo asume y dependiendo
de lo hadbil que sea cada uno, pues se sobrecarga mds o se
sobrecarga menos».

(GD1, Hombre, hijo)

- J

Sin embargo, hay que senalar que el sesgo de género
relacionado con este tipo de tareas también es conse-
cuencia de las preferencias de las propias personas mayo-
res que reciben los cuidados. En ofras palabras, son estas
las que en este tipo de tareas prefieren que sean mujeres
las que les presten apoyos. Esta preferencia se debe, tal y
como explican algunas de las personas cuidadoras entre-
vistadas, a cuestiones culturales aprendidas e interiorizadas
sobre la intimidad y el pudor, lo que las lleva a sentirse mas
coémodas cuando tienen que exponer sus cuerpos a otfras
personas del mismo sexo.

«Yo en mi caso, por ejemplo, si que estoy mds tiempo, pero
es por disponibilidad. [...]. Es cierto que la parte de, como
comentabais, el tema de la higiene, ya por ella misma
prefiere que sea mi hermana y que no sea yo. También lo
entiendo y lo respeto».

(GD1, Hombre, hijo)
o

J




«En mi caso, el aseo si que recae en mi, no tanto quizas por
mi marido como por mi tia, porque es lo Unico que le da
reparo, que un hombre la vea desnuda y demas».

(E4, Mujer, sobrina nieta)

El nuevo rol del hombre como cuidador, ;cémo se percibe?
La reciente participacion del hombre en los cuidados
es percibida todavia como una “novedad” que con-
lleva un proceso de adaptaciéon a un rol para el que
ellos no han sido tradicionalmente educados y que, en
ocasiones, no saben coémo afrontar. En este contexto, se
senala que los hombres como cuidadores no tienen la
capacidad de organizacion y gestion que caracteriza a
las cuidadoras mujeres.

«Por suerte o por desgracia, tenemos un grupo de amigos
que tenemos varias familias en las que los papds estan
mayores. Y cuando el cuidador que capitanea es chico, es
un agobio la vida, no pueden hacer nada mds porque tie-
nen que cuidar. Y cuando la cuidadora es chica, oye, pues
se organiza, se mueve y no sé cudntos, pero la vida sigue y
puede hacer mas cosas».
\(ES, Mujer, hija) D

«Estoy tratando de hacerlo lo mejor posible, pero es ver-

dad lo que dicen ellas, nos cuesta mds trabajo. Siempre
nos va a costar mds trabajo, es una cosa real. Pero bueno,
yo me tengo que superponer a todo aquello, y es verdad
que he hecho muchisimas cosas mal, pero bueno, una vez
cometido el error voy mejorando».

Evolucion de los cuidados familiares
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Ofra de las diferencias que se senalan en cuanto a las
caracteristicas de los hombres como cuidadores, en
contraposicion al rol que adquieren las mujeres, es su
capacidad para pedir ayuda externa. Esto quiere decir
que cuando el cuidador principal es un hombre acude
mMaAs rapidamente a los recursos profesionales sociosani-
tarios, mientras que la mujer al asumir el rol de cuidadora
tarda mucho mads en solicitar ayuda.

Ademds, la participacion del hombre en las tareas de cui-
dado se percibe en mayor medida como una obligacion
(no les queda mds remedio). Esto quiere decir que, si bien
pueden asumir las tareas de cuidado, los hombres cuidan,
principalmente, por obligacién, mientras que en el caso
de las mujeres hay una opinidon generalizada en cuanto a
la capacidad natural de asumir el cuidado, relacionada
con la interiorizacién de un rol de género fradicional v,
por tanto, vinculada con la naturaleza de la mujer como
«protectoran y «buena cuidadoran. Esto Ultimo, ademds de
poder relacionarse con una educacion y socializacion de
género, en la que la mujer asume el papel de cuidadora,
entfre otras cosas, (lo levamos en la sangre) estd intima-
mente ligado con la figura de la mujer como madre.



«Yo creo que cuidamos mejor las mujeres, lo siento por los
chicos que estais aqui, pero yo creo que lo llevamos un po-
co mds en la sangre. Es verdad que vivimos unos tiempos
en los que el hombre se involucra muchisimo mas, pero
yo igualmente lo sigo viendo [...] Entonces es verdad que
el hombre se empieza a involucrar mucho mads, pero creo
que somos mejor cuidadoras las mujeres».

GD1, Myjer, nieta)
 lGD1, My Y,

«Que las mujeres, sean madres o no, hay un instinto que

hay ahi dentro, de cuidar y de proteger, y esto yo lo he
visto con mi hermano, por ejemplo, cuando cuiddbamos

a nuestros padres. Mi hermano era siper mal cuidador».

(GD3, Mujer, hermana)
\ J

Esta percepcion de la mujer como mejor cuidadora, no so-
lo como protectora, sino también relaciondndolo con eti-
quetas/adscripciones de género vinculadas con aftributos
como la delicadeza, el detalle, la paciencia o la dulzura
son expresadas también por los hombres. En este sentido,
se ha reflejado en nuestro estudio no solo la pervivencia
que sigue asumiéndose de los roles de género tradiciona-
les que se asocia a la imagen estereotipada de la mujer/
feminidad, en confraposicion a lo que tfradicionalmente
se ha concebido como hombre/masculinidad, o que
condiciona cémo son entendidos y llevados a cabo los
cuidados en funciéon del sexo de la persona cuidadora.

Evolucion de los cuidados familiares
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N

esa delicadeza que tiene mi mujer. Yo lo siento mucho, pero

«Hago todo lo que puedo, pero soy mucho mas... no tengo

no, yo soy mas de ‘mama, venga, vamos, ;como vas? ;Vas
bien? Venga. Resolutivo, no tengo tanto tacto, evidente-
mente, como que soy mds resolutivo. Las mujeres tenéis
otro tacto, mucho mads delicado y demostrdis mucha mds
empatia, mucha mds paciencia. El amor es el mismo, segu-
ramente, pero se transmite de otro modo, mas dulce».
\(GDl, Hombre, nieto)

«Creo que las mujeres tienen un instinto implicito como

J

madres, es decir, un instinto que lleva la persona dentro,

pero creo que ambos podemos desarrollar esa ayuda. Es
cierto que a lo mejor somos mejores tomando decisiones
mds rapidas o simplificando problemas, y en este caso las
mujeres, pues a lo mejor a nivel psicolégico tienen una
serie de caracteristicas que cumpliran mejor otra serie de
requisitos en los que a lo mejor nosotros somos mas flojos.
Creo que somos diferentes, pero que complementamos y
que ambos podemos, sin ningin problema, solucionar los
problemas del dia a dia del cuidado».

\(GDl, Hombre, hijo) )

La naturalizacién de la adscripcion de las tareas del cui-
dado a las mujeres viene determinada por el cardcter
esencialista que se ha venido concediendo a esta labor
y se asienta en el reduccionismo biolégico (biologicis-
mo) y psicoldgico (psicologicismo) que atribuyen a la
mujer determinados valores por el solo hecho de serlo
y, consecuentemente, se las configura como deposita-
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rias del amor, la ternura y la capacidad de cuidar y de
procurar bienestar y hasta felicidad al conjunto familiar.
Este esencialismo, que conduce también al estableci-
miento de las relaciones de poder, ha sido denunciado
en sus andlisis por diferentes autoras, en especial desde
el feminismo y la anfropologia de género, como se ha
mencionado anteriormente en esta publicacion.

La percepcion profesional del sesgo de género en los
cuidados familiares

A partir de los discursos generados en el grupo de pro-
fesionales entrevistadas, se extrae que su percepcion
sobre los cuidadores familiares va en linea con la que
tienen las propias personas cuidadoras y sinfoniza con
los andlisis criticos realizados. En este sentido, pese a que
se acepta que estdn produciéndose cambios a nivel
social con respecto a los CLD, queda patente también
que las protagonistas en la provision de cuidados conti-
nuan siendo las mujeres. Es decir, los CLD en el entorno
familiar, tal y como reflejan los discursos de varios de los
entrevistados, estdn altfamente feminizados vy, el papel
de los cuidadores principales hombres queda relegado
a un segundo plano.

Evolucion de los cuidados familiares
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«La feminizacion en el mundo de los cuidados sigue exis-
tiendo. Nosotros [...] realizamos un estudio en 2021 sobre
las cuidadoras familiares y profesionales [...]. Cuando
hablabamos de cuidadoras familiares el dato se quedaba
en un 79%. Pero es un dato enganoso, porque dentro de ese
79% de mujeres cuidadoras frente a un 21% de hombres,
la mayoria de las mujeres son cuidadoras principales,
mientras lo que los hombres hacen es llevar un cuidado
compartido junto con otras mujeres de su familia».

(GD Profesionales)

J

En cuanto al papel de los hombres en los cuidados, son
varios discursos los que también hacen referencia a un
incremento de los hombres en actividades profesionales
relacionadas con el cuidado y que tradicionalmente
han estado muy feminizadas. Como, por ejemplo, con
la presencia de hombres enfermeros que sigue conside-
radndose algo novedoso, si bien continda sin ser mayori-
taria.

«Hace muchos anos ver a un enfermero chico era de for-
ma casual, y ahora no, hay bastantes, pero siempre son
mas mujeres».

(E7, Mujer, pareja)
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«Yo creo que si, que esta cambiando un poquito. De hecho,

ahora es como mds comun incluso ver a cuidadores hom-

bres, se estd viendo mds que antes. Antes un enfermero

era muy raro [...]. De hecho, tengo un amigo muy cercano

que estd cuidando a una sefiora mayor, esta trabajando

de eso, subcontratado».
K(E6' Mujer, hija)

J

Sin embargo, la percepcion que expresan las y los pro-
fesionales entrevistados es distinta, sin duda, debido a la
altisima feminizacién de los cuidados en el dmbito pro-
fesional. Ademads, senalan que es dificil la incorporacion
y aceptacion del hombre como cuidador en domicilios
y/o residencias.

«Yo en las formaciones que imparto para gente que va a
ser profesional en el dmbito sociosanitario tengo 1 hom-
bre, 2 en las formaciones, no mas. De hecho, incluso en los
centros, todavia las usuarias y los usuarios no terminan
de ver claro eso de que les cuide un hombre. Todavia en
esa generacion existe ese tabu, yo lo he visto en mi ambito
profesional».

-

(GD Profesionales)

J

El papel de las nuevas generaciones en torno a los
cuidados de larga duracion

Existe un cierto grado de consenso entre las personas
entrevistadas en torno a lo que podria denominarse un
cambio de valores que se vinculan tanto con un incre-
mento de la individualizacion social como con los cam-
bios socioculturales que se vienen senalando a lo largo

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana




Coleccidén Estudios de la Fundacion

de este apartado y que estd estrechamente relacio-
nado con el propio relevo generacional, asi como con
la fransformacion en los roles de género. Los discursos
recogidos en el estudio cualitativo no reflejan tampoco
la participacion, nada desdenable, de las nietas y nietos
en el cuidado de las personas mayores, tal como hemos
podido reflejar en los resultados de la encuesta que se
ofrecen en la primera parte de esta publicacion

En cuanto alos cambios de valores, parte de los entrevis-
tados hacen referencia a una pérdida de respeto hacia
las personas mayores, que vinculan a un cambio cultu-
ral entre las generaciones mds jovenes. Esto se puede
relacionar con una actitud edadista y una pérdida de
contacto intfergeneracional. En este sentido, también se
expresa el importante papel que tienen los medios de
comunicacion y, en especial, las redes sociales, en la
propagacion de los estereotipos, prejuicios y discrimina-
cién a las personas mayores.



«Ya de cara a respetar al mayor, ya ni te cuento, y los

propios mayores lo saben. Yo veo a muchos mayores de-

pendiendo de muchos jovenes, y ya los sefiores mayores

se dirigen a un joven sabiendo que el joven va a ser hostil

hacia la persona mayor».
(GD1, Hombre, hijo)

- J

«Yo creo que es algo comunitario, si a través de los medios

de comunicacion y a través de la sociedad lo que se esta
vendiendo es ‘estos viejos, jqué pensiones tan altastienen!’,
';qué pintan los viejos en la sociedad?’ [...] Y aparte, no
normalizar el contacto de actividades intergeneraciona-

les, mantener aisladas y ocultas a las personas mayores,
desvalorizarlas, infantilizarlas constantemente».

(E11, Mujer, hija y nieta)
\ J

La forma de vida actual es uno de los mayores cambios
que las personas cuidadoras actuales perciben con
respecto a los mds jébvenes en relacion con los cuida-
dos familiares. En este sentido, senalan que el cambio
sociocultural estd haciendo a las nuevas generaciones
mds independientes y desapegadas de la vida «fami-
liam y comunitaria en la que tenian lugar los cuidados
cuando estas generaciones que hoy son cuidadoras
(baby boomers) eran jévenes. En otras palabras, que los
cuidados no tengan lugar exclusivamente en el dmbito
familiar donde antes convivian varias generaciones jun-
tas, ha provocado, entre ofras cosas, que las actuales
generaciones no crezcan en torno a un imaginario del
cuidado como responsabilidad o deber familiar.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Cada vez los hijos tienen otra forma de vida mas inde-
pendiente, entonces, si ya viene un cambio generacional
muy grande de nuestros padres a nosotros para podernos
adaptar a esos cuidados, pues no me quiero imaginar de
nosotros mismos con nuestros hijos, o incluso mds atrads,
de nuestros hijos con sus hijos».

(GD1, Mujer, hija)
N J

«Hay muchos que piensan, ‘yo no voy a cuidar a mi padre,

¢yo de qué voy a cuidar a mi padre?. No que lo tengan que
hacer ahora, sino que no lo ven como una posibilidad en el
futuro, que ya se buscaran la vida. Veo esa desvinculacion

emocional [...] son mads egoistas, mucho mds. También
quizas la sociedad les esta obligando un poco, porque les
estd haciendo las cosas bastante dificiles. Entonces quizas
si que se estan volviendo mds egoistas».

(GD3, Mujer, hermana)
\ J

Con respecto a la participacion de los mds jévenes en
los cuidados actuales, a pesar de existir una percepcion
generalizada de “desvinculacion emocional”, también
se recoge la idea de que las huevas generaciones han
recibido una educacion equitativa en cuanto a sus obli-
gaciones y deberes con los cuidados y en el trato entre
los sexos, lo cual queda, sin embargo, desmentido porla
realidad enla que vemos cOmo se produce y reproduce
la violencia de género entre las nuevas generaciones.
En el caso concreto de los cuidados, parece que se
van difuminando los roles de género, aunque esto no
signifiqgue que exista una educacion igualitaria, puesto
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que los cuidados continUan recayendo principalmente
sobre las mujeres.

«Yo quiero decir que yo amis hijosleshe educado porigual.
Mi hijo ha quitado caca a su padre y mi hija ha quitado
caca a su padre. Y mi hijo no hace cosas en casa que a lo
mejor ha hecho mi hija, yles he educado igual. Lo que pasa
es que cada uno es de una manera».

(GD1, Mujer, pareja)
J

«E2: Uy, queda mucho trabajo por hacer, yonolo veonada
equiparado esto, para nada.
El: Hacen la comida, hacen muchas cosas.

E2: Qué va, queda mucho por hacer adn, es un tema cultu-
ral y estd muy arraigado en este pais esto. Muy machista
este pais, muy machista, demasiado».

\(GDB, personas cuidadoras)

J

El papel de los servicios y recursos sociales y sanitarios
Un aspecto clave para comprender las situaciones
de cuidado que se viven en los hogares, asi como los
cambios observados en las Ultimas décadas, es atender
a la experiencia relacionada con el acceso y uso de
recursos y servicios sociales y sanitarios, tanto puUblicos
como privados que actualmente existen, en especial, a
partir de la entrada en vigor de la LAPAD.

La referencia al acceso a los servicios y recursos en los
discursos aparece asociada, en efecto, a las necesi-
dades y demandas sentidas, asi como también a los
impactos derivados de la situacion de cuidados, parti-
cularmente en aspectos transversales como el acceso
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a la informaciéon y la accesibilidad, asi como en cuanto
a la coordinacién entre servicios y el rol de las adminis-
traciones en su facilitacion y/o regulacion. Parte de la
experiencia directa de recursos y servicios que se perci-
be es, también, su falta de acceso vy, en algunos casos,
como los recursos especificos dirigidos a personas cui-
dadoras familiares, su desconocimiento o inexistencia.
Estas intersecciones (y su evidencia a fravés del andlisis
de coocurrencias), permite afrontar la pregunta de in-
vestigacion formulada sobre coémo afectan las dificulta-
des de acceso y la descoordinacion de los servicios en
la situacion de cuidados y explorar las posibles mejoras
que las personas cuidadoras y profesionales identifican,
asi como el papel que juegan los servicios profesionales
en la corresponsabilidad de los cuidados.

Dada la relevancia que tiene este asunto, en este apar-
tado nos centraremos en dar cuenta de las experiencias
sobre los servicios relatadas en los discursos recogidos de
las personas cuidadoras y su conexidn con las necesida-
des, significados e impactos derivados de las diferentes
sifuaciones de cuidados analizadas.

2.2.5. El acceso alos servicios y recursos sociales
destinados a personas mayores

En Espana, ademds de las prestaciones de los servicios
sociales municipales que comenzaron su andadura en los
anos ochenta del pasado siglo y que todavia subsisten,
es evidente que desde la aprobaciéon y despliegue de
la LAPAD vy la configuracion subsiguiente del Sistema de
Autonomia y Atencion a la dependencia (SAAD), son las
prestaciones derivadas del mismo, configuradas como de-
recho subjetivo, las que aspiran a recibir las personas que
requieren CLD. Como es conocido, el primer paso para



acceder ala cartera de prestaciones que contempla este
sistema es tratar de obtener la valoracion del grado de
dependencia a cargo de los servicios sociales a través de
un equipo especializado mediante la aplicacién de los ins-
trumentos de baremaciéon comunes para todo el Estado.
A partir de los discursos de las personas cuidadoras
entrevistadas en este estudio, se extrae que ellas suelen
tener un papel activo en el acompanamiento y en la ges-
tion directa de esta valoracién de la dependencia de las
personas mayores a las que prestan cuidados, no solo por
la necesidad de apoyos de éstas, sino por la complejidad
misma que expresan va asociada con dicha tramitacion.

«[Con grado 2 de dependencia]... segiin su doctora...,
tendria que tener grado 3, con lo cual tengo que volver
a mover papeles. Pero a mi no me da para mds, soy inca-
paz, y te aseguro que soy una tia movida».
(GD4, Mujer, hija)

- J

«Te piden muchas cosas, por supuesto,... Cuando vino la

evaluadora... llevaba un cuestionario, llevaba muchas
cosas, llevaba su ordenador, y te evaluaba diversas
partes de la persona, y también del que estaba a su lado,
porque a veces tenias que contar algunas cosas... Antes
de eso te piden mucho, mucho papeleo. Te piden el Centro
de salud, te piden que le evalie la médica... te piden su
cuenta corriente, su empadronamiento... A lo mejor es lo
normal, pero a mi me pareci6é bastante documentacion».

J

E7, Mujer, pareja
Q jer, pareja)
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Por tanto, se extrae de nuestra investigacion como uno
de los problemas que pide actuar con urgencia para evi-
tar sus efectos adversos es la complejidad que conlleva
la burocratizacidon que existe en los procedimientos esta-
blecidos en el SAAD, que comienzan con el establecido
para obtener el reconocimiento de dependencia. Como
han senalado algunas autoras (Mesa, 2019), la barrera que
imponen las trabas administrativas se ceba especialmente
con quienes tienen menos recursos de todo tipo, confir-
mando asi el denominado “efecto Mateo”, bien conocido
en el andlisis de la realidad de los servicios sociales. Tanto
desde el prisma de las dificultades en la accesibilidad para
la realizacidn del derecho a las prestaciones y servicios
que afectan alos CLD, como también desde la carga que
supone en el entorno familiar y la afectacion consiguiente
a su bienestar.

En el sentido que marca esta Ultima cita, el contexto de
acceso a la informacion, generalmente de la mano de los
servicios sociales de atencidn primaria, es un aspecto de
relevancia para comprender las experiencias que tfiene
la ciudadania en cuanto a su acceso y posterior perma-



nencia en el Sistema de proteccion asociado a la depen-
dencia. A la demanda de informaciéon y la forma en que
ésta se frasmite en el dmbito de la consulta profesional,
cabe agregar las expectativas y necesidades existentes
gue anteceden a la consulta. Esta configuracion de ele-
mentos determina que la informacidén y la comunicacion
sea efectiva o, por el contrario, que se constituya en un
obstaculo de acceso.

Entre las dificultades para acceder al sistema de protec-
cidon destaca también un tdpico recurrente en el debate
institucional y académico, como es la lista de espera aso-
ciada al proceso de valoracion y también caer en el “lim-
bo de la dependencia” cuando se ha logrado alcanzar
la valoracién. Tiempos de espera que incluyen diferentes
etapas de un recorrido, desde la cita de primera atencion,
la visita a domicilio por parte del personal técnico, la re-
solucion (concesion o no del derecho), la elaboracion de
un programa individual de atencion (PIA) que recoge el
tipo de prestacion a la que se opta (de tipo econdmica o
de servicio), hasta la efectividad del derecho mediante el
acceso a la prestacion que corresponda. En todas estas
etapas, en especial el lapso, desde que se solicita, hasta el
acceso efectivo a la prestacion prevalece un tiempo de
espera indeterminado, que, ademas, es diferente segun la
comunidad autdénoma en la que se resida.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Vino un técnico de la Comunidad... En eso no tardan mu-
cho desde que tu lo solicitas... le dieron una dependencia
grado 2, y te dan a escoger... entre diferentes opciones,
que eran o una ayuda a domicilio, o un centro de dia, o
una residencia. Entonces yo dije, bueno, pues la ayuda a
domicilio, que no llegé nunca. No llegé jamads».
GEB, Mujer, hija)

J

En relacidon con la denegacién del grado o de un
grado adecuado a la situacioén real y, en particular, a las
necesidades percibidas, desde la mirada de asociaciones
del tercer sector, pero también de personas cuidadoras
con formacion profesional, se observan dificultades en
la valoraciéon realizada por los equipos profesionales del
servicio de dependencia, en particular ante condiciones
degenerativas, que se realiza, a veces, a expensas del
informe médico de base y sin captar, a juicio de nuestros
intervinientes, la situacion existente en su integralidad vy
singularidad.

«... todas sabemos que a veces la persona no esta en el
centro de esa valoracion exactamente, o que la persona
que lo realiza, pues a lo mejor es especialista en area
funcional o motora, pero no es especialista a nivel neuro-
degenerativo... Y entonces, ;come? Si, vale, pero ;es capaz
de ir y comprar una dieta equilibrada, de prepararselo,
y mantener una dieta sana? No. Pues todo eso hay que
tenerlo en cuenta».

(GD Profesionales)

J
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En la apreciacion de las profesionales participantes se
intfroduce otfro de los aspectos transversales y estructurales
que es la falta de coordinacion entre recursos y servicios
sociales y sanitarios, al interior y entre dichos sistemas
publicos. Asi, la fragmentacion de la atencion brindada
por las diferentes administraciones y, en particular, de las
dreas de la misma administracion resulta un escollo que
repercute en el mayor tiempo de respuesta y dificultades
a las que las personas que requieren apoyos, para ellas o
para sus familiares, se deben enfrentar a diario mientras
las necesidades se profundizan a la par que progresa la
dependenciaq, la discapacidad o la condicion de salud de
base.

Asimismo, la priorizacién en la asignacion de recursos
escasos frente a una demanda creciente y compleja, en
su variabilidad y cambio, genera un cribado de situacio-
nes (como el sistema de triaje que se establecié durante
la pandemia COVID-19 en algunas CC.AA, que convirtié
el derecho universal a la proteccion de la salud en algo
graciable), que deja fuera precisamente a quienes tienen
las condiciones mdas desfavorables. Estas situaciones en los
margenes del umbral de inclusion/exclusion, dejan entre-
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ver el sostén que el entorno comunitario y familiar, a veces
extenso, representa y que estd en funcidn de sus recursos
sociales y econdmicos.

«No tenemos ayuda de ninguna clase, para nada,...
porque segun la asistenta social, tienen patrimonio. Pero
el patrimonio no sirve para nada, porque lo que tienen
son dos fincas que... no les da rentabilidad de ninguna
clase. Entonces, cobran una pension de 1400€ y con eso
se tienen que pagar todos los gastos... [Entonces] les ayu-
damos nosotros».

(GD3, Mujer, hermana y cunada, comparte cuidados con
otros familiares)

J

Por su parte, la normativa actual limita el acceso a si-
tuaciones de parentesco contempladas, excluyendo, por
ejemplo, grados de parentesco no directos o vinculos no
parentales para acceder a prestaciones econdmicas, por
ejemplo. En este sentido, cabe considerar aquellas situa-
ciones familiares en las que se presenta una diversificacion
de los vinculos tradicionales que toman parte del circulo
de apoyos y cuidados y quedan formalmente excluidas
del acceso al sistema de proteccion.

«Sé que soy un caso atipico, [...] no tengo obligacion legal,
pero es mi obligacion moral. [...] es verdad que estamos
totalmente desprotegidos. Al ser cuarto grado, no se
preocupa absolutamente nadie [...] A efectos de la Ley de
dependencia pues yo no soy nadie. Ser cuarto grado es
ser nadie».

QE&, Mujer, sobrina nieta)

J




En relacién con la valoracion del grado de discapaci-
dad, en los casos en que se ha tramitado y/o concedido,
se identifican como razones principales para solicitarla, las
vinculados a la movilidad y a facilitar aspectos de la vida
cofidiana vinculados a una mayor autonomia y practici-
dad:

Cabe incidir en que, a diferencia del grado de depen-
dencia, y mas alld de la variabilidad en la intensidad o
demora, el reconocimiento de la discapacidad habilita
prestaciones o derechos que estdn descentralizados y
distribuidos en diferentes niveles de la administracion, por
ejemplo, a nivel de deducciodn fiscal o en el dmbito local
(por ejemplo, ayudas de adaptacion de la vivienda, que
no existen en la mayor parte de los Ayuntamientos). Lo
mismo ocurre con el acceso a las prestaciones y servicios
por dependencia (el SAD, los centros de dia, las presta-
ciones econdmicas, las residencics...), cuya competencia
corresponde a los diferentes niveles de la Administracion.
Por ello, la variabilidad de tipo, intensidad, calidad, etc.,
de recursos a los que se accede (y las condiciones de
su acceso a través de la valoracion correspondiente), es
mayor, pero no menos dependiente del “cddigo postal”.
Asi lo muestra, por ejemplo, el indiceDEC (Asociaciéon de
Directoras y Gerentes en Servicios Sociales (2023), asicomo
los dictdmenes que periddicamente publica dicha Asocia-
cion, gue ponen de manifiesto la enorme diferencia que se
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produce entre CC.AA. y territorios dentro de las mismas y
gue suponen una gran desigualdad de oportunidades pa-
ra hacer efectivos los derechos reconocidos formalmente
a toda la ciudadania.

A ello se agrega el uso indistinto que se percibe entre
situaciones administrativas diferenciadas que da cuenta,
ademds, de la confusion reinante entre dependencia, dis-
capacidad, y muchas veces también, incapacidad. No se
frata solo de un desconocimiento sobre qué prestaciones
da derecho cadauna, sino también de qué parte de la ad-
ministracion depende y, desde ya, cdmo es su framitacion.
Este desconocimiento coadyuva a desencuentros entre lo
buscado y lo encontrado (ademds de no poder buscar lo
que se desconoce), pero ello no obvia como problema de
mayor calado la fragmentacion de los medios a fravés de
los cuales se garantizan los derechos reconocidos.

En este sentido, el canal de acceso, los sistemas de
informacidén y la comunicacion de profesionales sociales
y sanitarios, que debieran ser referentes de las personas
mayores y cuidadoras familiares, es un aspecto de interés
dada su capacidad de facilitar como de obstaculizar di-
cho acceso:



Con todo, sea por la fragmentacion de informacion
y/o por la desigualdad territorial, la percepcion sobre el
reconocimiento de la discapacidad o del grado de de-
pendencia difiere entre las experiencias recogidas en este
estudio. Por un lado, aparece como un asunto requerido,
que se espera habilite los apoyos necesarios (1); en con-
traste, se indica la baja intensidad e incluso estrechez de
las prestaciones que habilita respecto de las necesidades
de cuidado existentes (2):

(1) «El problema es que para acceder a todas esas ayudas
lo primero es que se determine el grado de discapacidad,
y eso es lo que me esta costando a mi, [...] por lo menos

querriamos saber qué grado de discapacidad tiene. Por-
que es que me lo piden, me lo exigen, “digame qué grado
de discapacidad tiene. Ah, ;no lo tiene? Pues no tiene
acceso a muchas cosas».

(GD3, Hombre, pareja) )

(2) «El tiene una minusvalia [discapacidad] del 47%, pero

con eso de la minusvalia tampoco hacemos nada, ;sabes
lo que te quiero decir? Porque ;qué hay con eso? Casi
nada. Entonces pues nada (...) La plaza esa de parking
que dan ... es de lo inico que nos hemos beneficiado, de la
tarjetita, lo demds no».

(E10, Mujer, pareja)

NG J

Conrespecto algrado de dependencia ocurre lo mismo.
A apreciaciones como las senaladas, se agrega la carga
que supone la gestion y los tiempos de espera asociados

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana



que, nuevamente, difieren segun la comunidad auténoma
e incluso el centro de referencia de que se frate.

«Aqui en Cataluia es un aio y medio, antes de un aio y
medio... no hay respuesta».
(GD3, Mujer, pareja)

N /

«Tuve que volver a llamar al centro porque no nos lla-

maban... Si, se hizo largo... ponle 6 0 7 meses hasta que te
llaman y vas a un centro para hacer lo del reconocimien-
to médico. Y luego, hasta que te vuelvan a llamar o te
mandan la carta para decirte el grado de discapacidad,
si que te digo yo que puede pasar un ano».
K(E10, Mujer, pareja)

J

De modo general, desde la perspectiva profesional se
ratifica el diagnodstico generalizado de necesidad de una
mayor agilidad, flexibilidad y personalizacion en la respues-
ta actual del sistema de proteccioén social vinculado a los
CLD para lograr adecuarse a las necesidades de las per-
sonas mayores que los requieren y a su entorno cuidador.

«Necesitamos eso, ser mas dgiles y adaptarnos un poco
a la necesidad de la familia. Pero también teniendo en
cuenta a la persona, porque muchas veces la persona, a
lo mejor, en sus voluntades anticipadas ha podido decir,
“pues yo valoro esto de esta manera, o yo tengo esta pre-
ferencia”...».

(GD Profesionales)
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El diagndstico general presentado coincide con aque-
llos elementos que participan en la valoracion de los servi-
cios y prestaciones senalados por las personas cuidadoras
familiares entrevistadas. Su consideracion permite, a su
vez, comprender las decisiones y estrategias dadas en el
contexto del cuidado de la persona mayor.

Uso y valoracion de los recursos sociosanitarios desti-
nados a personas mayores

Dicho lo anterior, a continuacion, se referirdn las percep-
ciones de los diferentes recursos aludidos por las perso-
nas enfrevistadas de forma mds desagregada, segun
correspondan al dmbito domiciliario o al residencial, y
atendiendo, siempre que sea posible, a su correspon-
dencia con la cartera del SAAD, la prestacion municipal
o un servicio privado de contratacion directa’s.

El acceso a recursos que favorecen la permanencia en el
domicilio

En el dmbito domiciliario, se alude de forma central a
las prestaciones econdmicas por cuidados en el dmbito
familiar (PECEF, en el dmbito del SAAD), por un lado, y
a los servicios de ayuda a domicilio, teleasistencia y el
servicio doméstico privado, por otro.

Prestaciones econdmicas

Segun informan algunas de las personas cuidadoras
familiares, este tipo de prestacion econdmica les
agrada, ya que son vistas como una ayuda extra al
cuidado. Aunqgue reconocen que el valor aportado
por estas prestaciones estd lejos de ser suficiente para

Esta presentacion y agrupacién responde también a la propia asociacion de los recursos en los discursos de las personas
entrevistadas, para quienes es frecuente la combinacién o la comparacién entre unos y otros
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cubrir todos los gastos de las familias relacionados con
los cuidados de la persona mayor, tiene ventajas en
comparacion con otro tipo de prestaciones. Es decir,
las prestaciones econdmicas directas son una opcidn
mas flexible, que se adaptan mejor a las diferentes
necesidades y especificidades de cada caso.

Como se aprecia en este fragmento, se ha desnatura-
lizado el contenido de la PECEF, que, aunque conce-
bida como compensacion econdmica a las familias
que asumen directamente el cuidado de la persona
a sus expensas, se utiliza en muchas ocasiones para
confratar a una empleada de hogar o de cuidados.
Desde la perspectiva de las personas profesionales
entfrevistadas, anaden algunos otros inconvenientes
de las prestaciones econdmicas. Uno de ellos se
refiere al largo tiempo de espera desde que se soli-
cita la ayuda hasta que la concedan a las familias.
El otro aspecto que consideran como negativo es la
restriccion en cuanto al tipo de servicio que cubren
estas prestaciones, lo que, en ocasiones, origina que
las familias prefieran prescindir de esta ayuda y seguir
asumiendo los gastos de un determinado servicio,
gue consideran mds adecuado a su caso.



Servicio de Ayuda a Domicilio. Diferencias entre el SAD

por dependencia y el SAD “social” (municipal)

El servicio de ayuda a domicilio es uno de los recursos
mdas mencionados entre las personas entrevistadas. Este
recurso facilita la prestacion de cuidados en el hogar,
bien a fravés del SAD dependencia, valorado a nivel
autondmico y vinculado al grado de dependenciay a
la prestacion de servicios del SAAD, o bien sea el SAD
social, que se presta a nivel local desde los distintos
ayuntamientos. En general, gran parte de las personas
qgue hemos entrevistado hacen referencia al Servicio
de Ayuda a Domicilio Municipal, si bien conviene se-
nalar que a veces se desconoce que, aunque sea €l
Ayuntamiento el responsable de la gestion, el SAD que
reciben corresponde ala prestacion por dependencia.
En la mayor parte de las CC.AA. existen acuerdos de
colaboracion entre la administracion autondmica y la
local para la prestacion de este servicio. Puede verse
un detallado andlisis del SAD en la investigacion desa-
rrollada por Fundacion Pilares (2024), muchos de cuyos
resultados coinciden con las percepciones que tienen
las personas entrevistadas en el estudio de cuidadoras
familiares cuyos resultados se estdn presentando.

A pesar de ser un recurso publico ligado a la atencion
a las personas que requieren CLD, en general, es con-
siderado solo como un “apoyo” a las familias. Es decir,
la escasa cobertura del servicio hace que se confirme
el cardcter asistencialista o residual del mismo, puesto
gue ademds de contar con este recurso, la mayoria de
los enfrevistados senalan que deben complementarlo,
ademds, con recursos privados de cuidados cuando
pueden sufragarlos, o anadiendo sobrecarga a las
personas cuidadoras de la familia.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Mimadre, como llevaba 7 aiios y estaba asi, entonces se
respeta eso. Entonces tengo 45 minutos al dia de ayuda
del Ayuntamiento y luego yo tengo a la chica una hora.
Entonces entre las dos, porque, aunque venga la chica del
Ayuntamiento, si no hay nadie, yo tengo que hacerlo. El
Ayuntamiento es un apoyo, pero la que tiene que estar
ahi soy yo».

GD2, Mujer, hija)
\( j ]

J

En general, son varias las personas entrevistadas que
plantean la misma situacién. La escasa cobertura,
vinculada al nUmero de horas asignadas, en funcion
del grado de dependencia reconocido, es tan baja
que, en algunos casos, No supone un elemento facili-
tador del cuidado, sino que el cuidador familiar debe
estar junto con la auxiliar para poder prestar el apoyo
de manera adecuada.

«Entonces, si por tener grado 3 [gran dependencia] le
corresponde hora y media al dia, pues vendria alguien a
hacer lo que tenga que hacer. ;Qué pasa? Que una persona
sola no puede cambiarlo, porque él no colabora en nada».

(GD2, Mujer, pareja)
-

J

Por otro lado, algunas de las personas cuidadoras
senalan que las personas mayores a las que prestan
cuidados, principalmente sus progenitores, contaban
con el SAD cuando vivian en sus domicilios. Sin em-
bargo, al frasladarse al domicilio de su familiar cuida-
dor, es comun gue asuman ellas mismas el cuidado



integral de la persona mayor y prescindan del SAD.
Aparecen en algunos discursos la conviccion de que
a partir del momento en el que la persona mayor con-
vive con la persona cuidadora bajo el mismo techo,
pasa a ser de esta Ultima la responsabilidad por este
tipo de cuidados.

«Antes, cuando vivia sola, también tenia a una persona,
que creo que iba una vez a la semana, pero antes, cuando
vivia ella en su casa. Desde que estd aqui conmigo, no, que
también era una ayuda publica que se la daba el Ayunta-
miento. No era una vez, eran dos veces a la semana».

QGDI, Hombre, hijo)

J

En contraste con lo anterior, en otras ocasiones, el tras-
lado al domicilio del cuidador familiarimplica también
el fraslado de los recursos disponibles como parte de
la estrategia de cuidados. En este caso, ademds de
senalar el SAD, hacen referencia al traslado de ofros
recursos, como la teleasistencia.

«Nosotros ahora hemos pedido el traslado, que mi madre
antes en su casa tenia el botoén, la caja esta tipica con el
boton de las emergencias para llamar a una ambulancia
por si pasaba algo, y lo que hemos pedido es el traslado a
mi domicilio. Y la verdad es que no habia caido también
en que a lo mejor se puede pedir, aunque viva conmigo,
la ayuda a domicilio que tenia previamente mi madre en
su casa, unas 2 o 3 horas a la semana, que se pueda pedir
para que venga a mi casa».
K(GDL Hombre, hijo)
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En cuanto a la valoracidn que hacen las personas
entrevistadas sobre el SAD, en general, se puede
desprender que lo perciben como un recurso positi-
vo, que sirve de dalivio a las familias cuidadoras en la
atencién a sus familiares mayores. El apoyo que les
ofrece el SAD, tal y como informan algunos de los
cuidadores, les genera tfranquilidad y contribuye a la
conciliacion laboral y familiar.

Los principales obstdculos que se vinculan a este
recurso, tal y como indican los cuidadores entrevis-
tados, estdn relacionados con la carga que puede
llegar a suponer a nivel de coordinacion con el resto
de las personas cuidadoras. Ademds, algunos de los
entrevistados senalan que los servicios prestados, en
ocasiones, no se ajustan a las necesidades de cui-
dado de las personas mayores. Experiencias vividas
como negativas vinculadas al SAD han culminado en
una desconfianza hacia el recurso.



Teleasistencia (‘dependencia” vy “social”)
JuntoconelSAD, elservicio de teleasistencia es otro de
los mdas generalizados en la muestra de este estudio.
Gran parte de las personas cuidadoras entrevistadas
conciben este servicio como un recurso esencial en
caso de no convivir con la persona a la que prestan
cuidados. Es decir, la teleasistencia proporciona se-
guridad a las personas cuidadoras al ser entendido
CoOmMo un recurso de especial importancia, por ser un
“primer auxilio” en caso de caida o accidente de la
persona Mmayor.

Asimismo, fal y como se ha mencionado anteriormen-
te, la teleasistencia también actia como un elemen-
to facilitador del cuidado debido a su importante
papel frente a situaciones de soledad. Ademads de las
funciones indicadas y relacionadas con la asistencia
en caso de emergencias, las llamadas periddicas
que realiza el servicio de teleasistencia a las personas
usuarias favorecen el desarrollo de vinculos de con-
flanza.

Sin embargo, a pesar de la utilidad del recurso, algu-
nas de las personas cuidadoras entrevistadas hacen
referencia a que el perfil de los destinatarios estd res-
tringido a personas con determinadas caracteristicas.
Es decir, si bien el servicio de teleasistencia es, mayo-
ritariamente, de gran utilidad para todas las personas
cuidadoras participantes, algunos senalan que, en
el caso de condiciones especificas, tales como en-
fermedad de Alzheimer o discapacidad auditiva, no
les supone ningun alivio, puesto que en estos casos
este recurso no cubre las necesidades de las personas
usuarias.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Y ahora la tengo solicitada, para ella y para mi, solici-
tada por el Ayuntamiento, pero todavia no ha llegado.
Es que mi madre tiene un problema auditivo. Pero a ver,
estamos hablando de alzhéimer, entonces todo es una
mierda, qué quieres que te diga, hablando en plata. Esta
bien, te llaman, pero tampoco... es mds para gente que
vive sola, yo lo veo asi».

(GD4, Mujer, hija)
\ J

Aparte de las criticas que se han encontrado, hay
que decir que, en general, la satisfaccion con el ser-
vicio de teleasistencia es elevada entre las personas
cuidadoras. En primer lugar, senalan la facilidad de
acceso al recurso, por un lado, al estar contemplado
en los servicios prestados por el SAAD, y por otfro, por-
que también estd disponible como recurso privado
de cuidado. En cualquier caso, existe compatibilidad
entfre cualquier tipo de servicios y la teleasistencia
y tal y como se senala en los siguientes discursos, la
estrategia utilizada por algunos cuidadores es recurrir
al servicio de teleasistencia privado hasta que se les
conceda el recurso publico.

«Si tardan mucho en ponértela, mientras tanto puedes
poner la de Cruz Roja, que te lo ponen en la misma sema-
na, que esdepago y la puedes activar, que son 30 € al mes,
me parece, y lo puedes activar. Y luego ya si te ponen el
gratuito pues lo das de baja, que no tienes permanencia.
Nosotros es lo que hicimos».
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GD3, Myjer, hermana
&( j ) )




Oftro aspecto bien valorado respecto a la teleasisten-
cia se relaciona con la eficacia del servicio, la cual se
ve reflejada en la rapidez de atencion y actuacion
en caso de caidas y/o accidentes. Esto se observa a
través del relato de las experiencias vividas por hijos
e hijas de personas mayores en situaciones de emer-
gencias, en las que fueron prontamente asistidos:

Recursos y servicios privados de cuidado en domicilio
Tal y como se ha mencionado en epigrafes anteriores,
los recursos privados de contratacion directa, a través
de empresas intermediarias o especializadas, o bien,
de personas frabajadoras, es una estrategia extendida
entre las personas entrevistadas para hacer frente a la
carga de cuidados vy, en particular, para distribuirla y
conciliar con otros aspectos de la vida, como el labo-
ral o el propio autocuidado. En particular, es critica la
situacion de cuidadoras principales y, especialmente,
de quienes cuidan en solitario, sea por inexistencia de
personas en su entorno o por no haber conseguido la
corresponsabilidad en el cuidado entre familiares.

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana



[
0
O
¢}
o)
C
o]
[N,
o)
[}
o)
(%]
kel
o)
D
2
(%]
L
C
0
QO
O
ko)
e}
(@)

«...como veia que los hijos no contribuian... Es una apor-
tacion minima y posible, porque yo tuve que contratar a
dos cuidadoras, por cambios en el horario tenia que ser
asi...eran tres dias a la semana por la manana, dos o tres
horas. Y por la tarde venia otra también dos o tres horas,
que no era mucho».
\(ES, Mujer, pareja) D

«;La ayuda que tengo? Pues lo he cuidado sola en el en-

torno familiar, entonces siempre he buscado a alguien.
En mi caso es, por la manana media hora, después de la
comida un cambio de paial, y luego después de la cena
otro cambio de panal».

(GD2, Mujer, pareja)

NG J

La distribucién del cuidado vy, en particular, de las tareas
instrumentales y domésticas cuando la persona mayor
vive sola o para los cuidados personales en situaciones
de mayor dependencia, son otros de los motivos para la
contratacion de cuidadoras externas. Esta “descarga”
de tareas permite, ademds de la conciliacion con el
proyecto de vida de las personas cuidadoras, el des-
canso y el ocio e incluso un mejor aprovechamiento del
tiempo compartido.




(«Si hay planchg, plancha, si hay cocina, cocina, y bueno,
pues le hace lo fundamental. Si coincide que mi madre
se pone mala un dia y yo estoy en el trabajo y no me
puedo escapar y mi hermano no sé qué, y justo le toca
ir... le decimos, ‘;le puedes dejar la comida hecha? Y se
la hace... Y luego la limpieza, pues yo qué sé, pues el rato
que tenemos libre de ir a estar con ella, en vez de estar
limpiando, pues estamos con ella».
\(E& Mujer, hija)

J

También se senala el apoyo de las cuidadoras privadas
como una posibilidad que se brinda a la persona cui-
dadora familiar de que pueda centrarse en tareas mds
complejas que se consideran “propias” de la familia,
como puede ser el seguimiento médico. Alternativa-
mente, cabe considerar que estas facetas y el propio
vinculo pueden verse resentidos en situaciones en las
gue es necesario afrontar las tareas mds bdsicas y no
hay posibilidad de repartirlas con otras personas.

«Algunas tareas, como pueden ser el acompanamiento
al médico, no lo delegamos ni en el servicio a domicilio
ni por contrataciéon privada, eso, digamos que es una
responsabilidad exclusiva de la familia. No nos parece
razonable que una persona contratada tenga que ser
parte de la cadena de transmisién de informacién, por-
que son decisiones que le extralimitan por todos lados».

(E9, Hombre, hijo)

J
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Tal como se ha referido previamente, las cuidadoras
remuneradas forman parte central de la organizacion
familiar del cuidado, si bien con el hdndicap de que se
trata de una estrategia vinculada a los recursos econé-
micos y las condiciones materiales del entorno familiar
y/o de la persona mayor que requiere cuidados. De mo-
do que, paralelamente, las experiencias relatadas estdn
estrechamente vinculadas con el impacto econdmico
asociado:

«Es bastante costoso, porque, ademads, las noches te las
cobran disparatadamente respecto a horas del dia, es
impresionante. Entonces claro, llega un momento que
también, cuando no se sabe de cudnto tiempo estamos

hablando, pues se complica».

(GD1, Mujer, hija)
\ J

«Trabajamos los dos[la pareja y ella], pero es verdad que

gastamos todo mi sueldo entero, que es para pagar a las
personas cuidadoras. Mi tia tiene una pension minima,
entonces lo empleamos en eso».

(E4, Mujer, sobrina nieta, cuidadora principal, recibe
apoyo de su pareja)

J

La capacidad de poder acceder arecursos privados de
cuidado conlleva necesariamente la generacion de di-
ferenciasy desigualdades en elacceso al cuidado, tanto
para el entorno familiar como para quienes lo reciben,
segun sea la calidad de dicho servicio y el impacto enla
distribucion de la carga del cuidado y a nivel econdmi-
co, al hilo de lo que se ha senalado. Analizado ensi, este
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fendmeno de privatizacion o mercantilizacion tiene, a
su vez, diversas aristas que competen, por un lado, a la
sifuacion de las personas trabajadoras, muchas de ellas
de origen extranjero y con situaciones de vulnerabilidad.
Por otro lado, el andlisis del sector en si, en sus actores y
en su vinculacion con el sistema de proteccidn existente,
en el cual, las empresas intermediarias y especializadas,
de diverso tipo, van consoliddndose. Estos puntos, que
conforman parte del andlisis de los cuidados a personas
mayores y del derecho al cuidado en general, exceden
en su fratamiento al dmbito del presente estudio, pero,
sin duda, son factores de peso que influyen en él. En tal
sentido, se abordan desde el andlisis de los discursos
de las personas entrevistadas, poniendo el foco en sus
experiencias, valoraciones y en las implicaciones que se
derivan de ello.

En tal sentido, y desde la perspectiva del acceso a
recursos, la opcion por contrataciones privadas va en
buena medida de la mano de las dificultades y, en
concreto, de la demora en la concesion del grado de
dependencia y de las prestaciones y servicios publicos
en general. En algunos casos, en efecto, la solicitud del
reconocimiento oficial de la dependencia se conjuga
con los recursos privados como recursos complementa-
rios y vias paralelas de afrontar la situaciéon de cuidados
que, en muchas ocasiones, se presenta como urgencia
qgue requiere de una respuesta rapida para conciliar
con el modo de vida, como se indico previamente.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Es bastante carga, y han buscado por lo privado. Por-
que era rdpido, porque lo necesitaban ya, entonces se
ha movido. Y, en paralelo, si que han estado mirando de
obtener el grado de dependencia y tal. Pero bueno, eso
saben que va para largo y sin prisas».

(E2, Mujer, nuera)

J
La “opcidn por lo privado” también estd asociada en
algunos casos al alcance de tareas que supone en
cada caso. En tal sentido, frente al servicio de ayuda
a domicilio, que regula horas y tareas, la contratacion
privada aparece como un recurso “flexible”, al cual
puede demandarse mucho mas al carecer de un mar-
co de regulacién definido y ser una contratacién entre
privados. Esto, que en muchos casos forma parte de
una estrategia de “cubrir huecos” entre recursos, da pie
y abre un debate en torno a los limites y condiciones de
dichas demandas, tanto desde la perspectiva de la per-
sona frabajadora, como de la calidad de la atencién
dispensada:

«Con lo cual, aparte de tareas domeésticas, o funda-
mentalmente domésticas, de la casa, de preparacion de
la comida, de acompanamiento y vigilancia, el resto es
por contratacion privada. Que lo puedo entender eh, que
esté limitado en cuanto a los horarios que te ofrecen y en
cuanto a las tareas y servicios que pueden prestar, por
eso hemos optado por la opcion privada».
CE9, Hombre, hijo)

J
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Esto también da lugar a un contraste de situaciones en-
fre quienes no acceden a los recursos suficientes a nivel
publico, carecen de medios para afrontar los privados
y de apoyo del entorno y quienes pueden combinar
todos estos recursos a la vez:

«Los cuidados estan compartidos por mi hermano y
su santa esposa, yo y mi santa esposa. Hay un servicio
de ayuda a domicilio del ayuntamiento de mi pueblo y
ademads tenemos a una persona contratada determina-
das horas al dia. Y se me olvidaba, mi madre acude a un
centro de dia también».

(E9, Hombre, hijo, cuidador de ambos padres)

J

A su vez, esta combinacién de recursos, incluyendo el
cuidado compartido entre familiares, parece indicar la
situacion de mayor distribuciéon y, por tanto, menor car-
ga directa, pero no por ello ausente, dada la necesidad
de gestion y coordinacion de estos recursos.

«Mi tia es soltera, entonces ella tiene una cuidadora
interna. Si que soy yo la que da las vueltas, voy a la com-
pra, voy a la farmacia, la que le paga a la chica. La chica
esta ahi con ella, pero yo doy 20 vueltas al dia pendiente
de todas las cosas».

(E4, Mujer, sobrina nieta)

_J

«Tengo claro que tengo que controlarla, o sea, a la cuida-

dora que tengas hay que controlarla y hay que guiarla,
porque no lo va a hacer como t1, eso esta claro».

(GD4, Mujer, hija)
N e Y,
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En linea con ello, quienes relatan su experiencia con
este recurso, discurren sobre las dificultades que deben
sortear junto al impacto econdmico referido. En primer
lugar, y vinculado con el impacto econdmico del cuida-
do, hacen referencia a la dificultad de acceso a la in-
formacion relacionada con la contratacién de recursos
privados de cuidado', que no esclarece los procesos
de cara a la contratacion y al alta de los cuidadores en
la Seguridad Social. Esto hace que a veces los propios
cuidadores familiares se perciban como empresarios.

«A mi me estd resultando muy complicado todo el tema
de la relacion con la Seguridad Social, de cara a los con-
tratos. Yo me siento a veces tratada como si fuera una

empresaria, en el sentido mads economicista del término.
Quiero decir, la Seguridad Social no es facil tratar con
ella, no es facil como hacer una némina, como hacer un
contrato. Ahora mismo, hace dos meses, una de las cui-
dadoras se cayo en el metro y tuvimos que buscar a una
persona que la sustituyera. No hemos sabido muy bien
como habia que hacer para pedir la baja y que le paguen
la baja a la trabajadora. Llamas por teléfono y no te lo
cogen, manana tengo una cita telefonica... me parece
que es terrible lo complicado que es hacer las cosas bien
y tener acceso a la informacion».

(E4, Mujer, sobrina nieta)

J

Por otfro lado, hacen referencia a las dificulfades de or-
ganizacion del cuidado vinculado a la complejidad de

17 Mediante Real Decreto 1620/2011, de 14 de noviembre, se reguld la relacién laboral de cardcter especial del servicio del
hogar familiar. Y, de manera mds reciente, el Real Decreto-ley 16/2022, de é de septiembre, dispuso determinadas mejoras
de las condiciones de trabajo y de Seguridad Social de las personas frabajadoras al servicio del hogar.
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cada situacién particular. La capacidad de coordina-
cion con la prestacion de servicios privados de cuidado
en los hogares exige un mantenimiento constante del
cuidado por parte del cuidador familiar y también una
coordinacion con las personas contratadas por la fami-
lia para poder atender a las demandas de la persona
mayor de manera eficaz.

Ademds, estas dificulfades también se relacionan en al-
gunas ocasiones con los cambios constantes en los cui-
dadores por parte de la entidad de la que dependen,
lo que dificulta, en opinidn de las personas cuidadoras
familiares, contar con un apoyo estable en el cuidado.
Los continuos cambios relacionados con los cuidados
privados que se prestan en el domicilio los explican
principalmente, con la necesidad de encontrar mejores
oportunidades laborales o con el cansancio que implica
cuidar a una persona con la que no existe un vinculo
emocional.

Evolucion de los cuidados familiares
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«El problema es ese, porque la gente luego encuentra,
légicamente, trabajos mejores. [...] Me dijeron el domin-
go que el miércoles ya no venia, que el ultimo dia era el
martes. Y me lo tomé como... bueno, pues ya veremos qué
pasa».

GD2, Mujer, pareja
\( jer, pareja) )

«Cuando metes a alguien la gente también se cansa, yo

sé que es pesado... cuando no hay un vinculo emocional

con la otra persona, se puede hacer pesado».
(GD2 Mujer, hija)

o

J

Relacionado con lo anterior, varios entrevistados hacen
referencia a la dificultad que supone encontrar a la per-
sona adecuada para prestar apoyo y cuidados a sus
familiares. En primer lugar, destacan de manera genera-
lizada la necesidad de desarrollar un vinculo de confian-
za con la persona contratada. Es una de las principales
preocupaciones a las que hacen referencia las familias.
Esto puede vincularse, tanto a la propia naturaleza de
la actividad laboral como al hecho de que las personas
contfratadas van a convivir con ellas en su domicilio.

«[A veces] te fallan. Porque dos amigos lo estan pasan-
do mal,... Cogieron a la chica equivocada, que les dio la
imagen de que era muy buena y tal y estan sufriendo un
tormento».

QEIZ, Hombre, hijo)

J




«... tienes que llevarte bien, tienes que confiar, tiene que
haber un lazo ahi, porque no es solo meter a una perso-
na, aunque sea muy buena en su oficio, es algo mads, la
convivencia es dificil».

(GD2, Mujer, hermana)
\ J
También senalan, por otro lado, la necesidad de encon-
frar a una persona especializada, es decir, que tenga
experiencia y formacién en cuidados. En este sentido,
y tal y como reflejan los siguientes discursos, los cuida-
dores familiares consideran de especial relevancia que
las personas a las que contratan para prestar cuidados
tengan conocimientos en esta actividad y sepan como
afrontar distintas situaciones de cuidado.

«Y luego también, dar con una persona que empareje con
tu madre, una persona que haga los cuidados que tiene
que desarrollar, porque mi madre, por ejemplo, estd en
una cama, entonces si no la limpian bien, se puede lla-
gar, le salen heridas, etc. Entonces es complicado, muy
complicado».

(GD2, Mujer, hija)
N /

«Cuando mi padre, teniamos a una persona por la noche
que se quedaba a dormir, que era una enfermera titula-
da, porque mi padre necesitaba mas cuidados (...) Aparte
que también es dificil encontrar a personas de confianza,
que t puedas tener una fe de que se quede aqui a dormir,
pero bueno, a veces no queda mds remedio».
dGDl, Mujer, hija)

Evolucion de los cuidados familiares
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Coleccidén Estudios de la Fundacion

Ante esta dificultad, una de las estrategias que adoptan
las familias es contratar servicios de cuidado a través de
empresas intermediarias. Esta medida se adopta, en
la mayoria de los casos, ante situaciones de cuidado
gue suponen una gran carga para los familiares. Estas
empresas frabajan como una agencia de colocacion
que facilita el proceso de externalizacidon de cuidados
y buscan una solucion que puede ser rapida, pero no la
ideal, tal y como se indica el siguiente discurso.

Por Ultimo, las personas cuidadoras familiares senalan
que la presencia de una persona externa en la familia,
aunque supone una ayuda en el préstamo y apoyo
con las tareas de cuidados, también impacta en la
vida familiar. Por un lado, los cuidadores familiares ha-
cen referencia a la pérdida de intfimidad que supone
la externalizacion de las tareas de cuidado y contratar
servicios privados de cuidado y el impacto que tiene en
el resto de los miembros de la familia.



Por otro lado, son las propias personas mayores las que
fienen mayores reticencias en la presencia de una per-
sona externa en el hogar familiar. Contar con servicio
externo de cuidados es adoptado, en ocasiones, como
una estrategia familiar para descargar al resto de la
familia, pero que a las personas que reciben los cuida-
dos les cuesta aceptar. En ocasiones porque no quieren
que una persona extrana entre en el domicilio, lo que
consideran privativo de las personas de la familia; en
otros casos, porque a las personas mayores les supone
reconocer una pérdida de autonomia e independencia
grande que relacionan con la contrataciéon del cuidado.

Evolucion de los cuidados familiares
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El uso de los recursos residenciales: cuando no se
puede permanecer en el domicilio

En primer lugar, cabe destacar algunas cuestiones que
surgen en los discursos de las personas entrevistadas re-
ferente a las percepciones que tienen sobre los recursos
residenciales. La valoracion de las residencias como
alternativa al cuidado en el domicilio por parte de la
familia estd impregnada por el imaginario social sobre
este recurso. Los discursos recogidos se vinculan, en ge-
neral, con experiencias propias vividas en estos centros.
Por ejemplo, el siguiente fragmento expresado por una
persona cuidadora recoge su experiencia previa como
frabajadora en residencias y pone de manifiesto sus
reticencias a la hora de recurrir a este servicio, el cual
asocia a una realidad ftriste. Con eso, se prefiere prolon-
gar el tiempo de estancia en los hogares y recurrir a ofros
recursos antes que a las residencias.



«Yo tuve la oportunidad de trabajar en una residencia,
en la cafeteria, y creo que es una realidad muy, muy tris-
te, cuando ya todos esos abuelitos estdn institucionaliza-
dos. Vamos todos a comer, ahora vamos al salon, ahora
vamos aqui. Eso si, yo tengo claro que el dia en que ella
avance en su deterioro, primero le pongo a una persona
en casa antes de meterla en una residencia».
\(E6, Mujer, hija)

J

Ofro de los discursos recogidos muestra la experiencia
personal de una cuidadora familiar que tuvo que tomar
la decision de llevar a su madre a una residencia. En
este caso la experiencia estd relacionada con un tfrato
inapropiado a la persona mayor, despersonalizado e
inadaptado a sus necesidades. En algunos casos, como
en el que se relata a continuacion, es flagrante la negli-
gencia y malos tratos que tiene lugar en algunos centros
residenciales en cuanto a la provision de los cuidados
adecuados a las personas que alli residen.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Mimadre, por ejemplo, estuvo en una residencia al final
del todo (...) Porque imaginate, tenia llagas, porque se les
hacen llagas de estar en la cama, y le habia comprado
un colchon de aquellos que hacen como movimiento, pero
ya no era posible. Cuando le hacian las curas me dijeron,
‘tienes que trasladarla’, pero yo no queria mover de casa
a mi madre, porque sabia que no volveria, y efectiva-
mente... Un sitio horrible, no se preocupaban por nada,
un dia casi se ahoga, que comia sola, y yo, ‘pero perdona,
que no puedes dejar a esta persona sola comiendo, se va
a ahogar’, y (...) Era una pelicula de terror, y este centro
era de la Seguridad Social, y era una pelicula de terror

absoluta».
K(GDB' Mujer, hija)

J

Los discursos anteriores muestran, en definitiva, una per-
cepcidn muy negativa sobre las residencias, como un
recurso impersonal e incapaz de adaptarse a las nece-
sidades individuales de las personas mayores, cuestion
que conviene matizar porque no todas las residencias
son iguales y no en todas se produce un trato negligente
o inadecuado.

Las principales motivaciones para evitar los centros resi-
denciales estdnrelacionadas con el tamano, la dotacion
de recursos (humanos y materiales) y el trato hacia las
personas mayores. Es decir, se entienden estos centros
como deshumanizados, lo que provoca rechazo entre
las personas cuidadoras familiares.
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Anadido a lo anterior, la imagen negativa de las residen-
cias se vio muy afectada por acontecimientos deriva-
dos de la situacion de pandemia consecuencia de la
COVID-19. Los graves hechos que se difundieron por los
medios de comunicacion, en especial durante el primer
semestre de 2020, tuvieron consecuencias nefastas para
las personas mayores vy, ldgicamente, la difusion de esas
situaciones de maltrato y lesion de derechos no hizo sino
incrementar la mala imagen social de las residencias.
Muchos profesionales echaron en falta que, junto al rela-
to de las circunstancias tan negativas que se produjeron
en algunos lugares, se hubiese puesto en valor los es-
fuerzos de muchos equipos profesionales que trabajaron
denodadamente en centros residenciales para salvar
vidas y cuidar con respeto a la dignidad de las personas
(Bonafont y Rodriguez, 2020). Consideran, en general,
qgue no se hizo justicia con ellos y solo se ensalzaba la
labor de los sanitarios, sin que los aplausos se dirigieran a
las y los profesionales de las residencias, ni tampoco alos
gue trabajaban en la atenciéon domiciliara, que tuvieron
que afrontar sin apoyos situaciones extremas.

Evolucion de los cuidados familiares
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La inaccion por parte de las administraciones publicas,
en especialde las CC. AA. a quienes compete la gestion
de las residencias, y la falta de organizacion y coordi-
nacién de manera conjunta con el sistema sanitario y/o
concertado empeord la situaciéon y tuvo su correlato
también en el incremento de la mala imagen de este
tipo de recursos. Ademds del trato que recibieron las
personas residentes, hay que unir que también se limitd
el acceso a la informacion vy visitas de familiares.

En este contexto, no resulta extrano que se haya iden-
tificado en los discursos de las personas cuidadoras
familiares enftrevistadas, la preferencia casi undnime
por mantener la persona mayor el mayor tiempo po-
sible en el domicilio como lugar “seguro” donde se
proporcionan los cuidados adecuados y adaptados a
su situacion, aunque eso signifique grandes renuncias.
Las residencias son entendidas en nuestro estudio como
recursos de Ultima eleccidon, es decir, solo aparecen
como opcidn cuando la persona ya no puede residir
en su domicilio, bien porque ya no pueden afrontarse
los cuidados en el entorno familiar o porque su propia



situacion de dependencia dificulta la permanencia en
el hogar familiar.

«Yo sé que esta ahi el tema residencia, yo sé que esta ahi
como un recurso al que no me cierro en banda, pero casi.
Para mi eso ya es un ultimo recurso al que a lo mejor
tengo que recurrir..., 0 no, pues segun..., no sé».

(E3, Mujer, hija)
- J

«Yo te hablo de mi suegra, pobrecilla, tiene alzhéimer y
ya la movilidad era cero. Mi cuinada la tuvo, pero es que
ya habia un momento en que no la podia tener, porque
no la podia mover, todas las cosas que en una casa no se

pueden hacer».

E10, Mujer, pareja
&( jer, pareja) )

Las residencias se conciben, por otra parte, como un
recurso especializado una vez que la familia ya no se ve
lo suficientemente capaz o competente para hacerse
cargo de los cuidados, o bien por la inaccesibilidad de
la propia vivienda (obstdculos en la banera, estrechez
de las puertas, falta de ascensores, de rampas salvaes-
caleraos...).

En este sentido, se recoge en algunos discursos que,
aunque no es la opcidn preferente o la deseada, en
ocasiones es inevitable recurrir a estos recursos. Aqui,
senalan la inasumible carga que puede llegar a suponer
los cuidados o la necesidad de atencidn especializada
en un centro, aunque la opcidn deseada sea cuidar a
la persona mayor en el hogar familiar.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Cuando ya no quede mas remedio, cuando esté yo mas
sufriendo que ella, me imagino que, igual que he tomado
yo la decision de traerla, tendré que tomar yo la decision,
junto con mis hermanos, [...] de llevarla a un sitio espe-
cializado».

(GD1, Hombre, hijo)
N J

«En muchas ocasiones las casas o los pisos de ciudad no

estan preparados, (...). En este sentido, una residencia si
que puede ayudar mucho a mejorar la calidad de vida
de una persona. En un momento que ni su casa esta fi-
sicamente preparada ni tampoco la persona cuidadora,

porque también depende del peso y la enfermedad que
tengan, pues fisicamente pueden llegar a pesar mucho,
no los pueden mover».

(GD1, Muyjer, hija)
N o Y,

Por ofra parte, la sensacion de sobrecarga a la que
se enfrentan los cuidadores familiares también puede
relacionarse con la falta de acceso a la formacion
necesaria que desearian recibir para hacer frente a los
cuidados familiares. En este sentido, tal y como refleja
el siguiente discurso, la residencia seria la opcion ade-
cuada porgue la persona cuidadora, en este caso un
hijo, se siente incapacitado y frustrado al carecer de la
formacién necesaria para hacer frente a los cuidados
de su madre.
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«Ella deberia estar en un centro residencial ya, ya no
estd para estar en casa. Por mucho que yo la atienda,
por mucho que yo tal, hay veces que te pierdes, te pierdes
mucho. Yo no tengo preparacion, a mi lo que me falta no
es la humanidad, me falta la formacion, ese es el proble-
ma, que gestionar todas esas emociones, el gestionar a
otra persona, a mi me falta la capacidad de formacioén».

(E1, Hombre, hijo)
o J

Sumado a la resistencia manifestada por la mayor parte
de las personas cuidadoras en relaciéon a trasladar a sus
familiares mayores a una residencia, surge en algunos
discursos un aspecto adicional para apoyar la decisidon
de considerar las residencias como Ultima opciéon: el
elevado coste de este recurso, el cual, en ausencia de
recursos publicos suficientes, piensan que tendria que
asumir la propia persona mayor y/o su familia.

«Yo, por ejemplo, soy partidaria de las residencias, pero
es verdad que en este caso son dos abuelos, es mucho
dinero [...] Entonces llega un momento en que tienes que
hacerte cargo, pero también es cierto que es muy dificil,
porque son muchas horas las que ocupa una persona
mayor».

(GD1, Mujer, nieta)

_J

«Las residencias hacen también su funcién. La lastima

es que son caras, carisimas».
(GD1, Mujer, hija)
\

J
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Otro de los obstdculos que se senalan con frecuencia
es la dificultad de acceso a este tipo de recursos. Sin
embargo, a pesar de esto, varios participantes senalan
qgue es mds sencillo poder acceder a residencias si se
sigue el proceso establecido por la administracion y se
solicitan estos servicios con la antelacion suficiente para
poder disponer de ellos en caso de necesitarlos en el fu-
turo. Esto puede relacionarse, ademds, con la elevada
demanda y la escasez de plazas residenciales publicas,
lo que provocan que se solicite plaza en residencia con
mucha antelacion y previendo una futura situacion de
dependencia o de cuidados inasumible por parte de la
familia; es decir “por si en el futuro se precisan’.

En este sentido, se evidencia que los recursos residenciao-
les privados de contratacion directa consisten en una
estrategia de afrontamiento a los CLD directamente
relacionada con la capacidad econdmica del entorno
familiar o de la persona mayor. Por lo tanto, a esta al-
ternativa se recurre en funcion del nivel de ingresos de



la familia, a la que la mayoria de los participantes no
puede hacer frente.

El excesivo coste de los alojamientos privados vy la falta
de plazas publicas o de prestaciones econdmicas vin-
culada a un servicio que sea suficiente para ayudar con
el pago a una residencia privada, convierte el derecho
a ser cuidado en un privilegio que no todo el mundo
puede permitirse, lo que resulta en discriminacion hacia
muchas personas sin recursos suficientes. Por otra parte,
la identificacion que se recoge entre “mas caro = mejor
cuidado”, exigiria de un andlisis y reflexion mds profunda.
También relacionado con la privatizacion de los recursos
residenciales, existe un consenso generalizado entre los
participantes de nuestro estudio sobre las reticencias o
rechazo que se expresan acerca de la posibilidad de
plantearse llevar a sus padres a residencias como con-
secuencia, ademds de lo dicho, de la imagen negativa
que tienen estos centros, la cual agudiza el edadismo
existente. A ello se une (e intensifica esta mala imagen)
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la mala calidad que se percibe en la atencidn en estos
centros (falta de personal, falta de formacion, mala
calidad de las comidas, falta de atencidon sanitaria...).

«Si las cosas que nos cuentan que pasan en muchos cen-
tros asi de estos, nos las contaran que pasan en guarde-
rias, se caeria el mundo, ;me entiendes? Seria horrible,
pero si esto les pasa a los viejetes, pues qué mas da, si
total, los viejetes, alguno mainana ni estard. Pues eso es
lo que no puede ser. Entonces yo lo que quiero es que se
controlen esos negocios, [...] que tengan unas inspeccio-
nes y unos controles para que no se conviertan en un
negocio puro y duro, en el que se pretenda tener muchos
beneficios a costa de lo que sea. Porque desgraciadamen-
te, en la iniciativa privada, o cualquier otra iniciativa,
hay gente que confunde administrar con beneficiar, y
son verbos diferentes».

(E3, Muyjer, hija)

J

Los centros de dia

Con respecto a los centros de dia, algunas de las
personas cuidadoras familiares entrevistadas ponen
de manifiesto la excesiva rigidez de los recursos v,
por tanto, su incapacidad de adaptacion a las ne-
cesidades de las propias familias cuidadoras. Esto lo
relacionan con un modelo de centro obsoleto que no
ha sido capaz de adaptarse alas nuevas realidades y
necesidades sociales.




«Tendriamos que repensar los propios recursos, son bas-
tante rigidos [...] Tenemos el servicio estandar, de lunes
a viernes, por ejemplo, de 9 de la manana a 6 de la tarde,
y eso es lo que se ofrece. ;Usted quiere centro de dia? Si
mire, aqui lo tiene. No, es que yo estoy por las mafanas,
pues o lo tomas o lo dejas, de 9 a 6, punto. Oiga, es que
lo necesito los fines de semana, no de lunes a viernes.
No mire, el servicio que damos es este, el estandar, que
se genero hace 45 anos y se continda con ese modelo [...]
no ha sido nada afin a esas nuevas realidades que estan
emergiendo, esas nuevas necesidades, esa nueva gente».
\(E9, Hombre, hijo) D

Respecto a este tema, desde el grupo de profesiona-
les también anaden como barrera la inexistencia de
recursos adaptados, por ejemplo, a las personas mds
jovenes recién diagnosticados de alguna demencia
y que, por edad, no tienen derecho a una plaza en
un centfro de dia o en una residencia. De nuevo, se
destaca aqui la necesidad de personalizar este tipo
de ayudas y adaptarlas a las necesidades de las per-
sonas que demandan cuidados y de sus familiares.
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«;Qué hacemos con ese paciente joven, recién diagnosti-
cado? Porque como bien sabéis, cada vez se diagnostica
antes, cada vez nos estamos encontrando con un gran
problema, y es que tenemos pacientes jovenes y muy libres
en la enfermedad, con un alto nivel de conciencia. A ellos
no los podemos llevar a un centro de dia o una residencia
y ponerle una cuidadora, todavia no esta preparado para
eso, entonces es ahi donde entra el personalizar la ayuda
a esa persona, lo que en este momento necesita».

GD, Profesionales
N ’ J

Sumado alo anterior, las personas cuidadoras senalan
la excesiva burocratizacion a la que hay que hacer
frente para poder acceder a este tipo de servicios, 1o
que suele generarles frustracion. El tener que encar-
garse de los trdmites y gestionar “tanto papeleo” se
traduce en una carga mds sumada a todas las tareas
que ya han asumido. Por ello, en ocasiones, y aun-
que la persona mayor tuviera derecho a acceder a
un centro de dia, acaban prescindiendo del servicio
simplemente por no tener que gestionar el complejo
proceso de solicitud.

«Si, yo lo he solicitado [el centro de dia]. Solicité el tema
del PIAS y tal, que tiene un 77% de minusvalia, aunque
segun su doctora eso tendria que tener grado 3, con lo
cual tengo que volver a mover papeles, pero a mi no me
da para mas, soy incapaz, y te aseguro que soy una tia
movida».

\(GDI.I:, Mujer, hija)
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Algunas de las participantes hacen referencia a una
atenciéon inadecuada de las necesidades bdsicas de
personas que acuden a este recurso. La experiencia
personal que se extrae del siguiente discurso refleja
un caso extremo de negligencia a la atenciéon de las
necesidades bdsicas de aseo de una persona mayor
beneficiaria de este tipo de servicio.

«Como yo lo tengo alli (en el centro de dia), telo digo como
me paso. El se iba a las 10 de la maiiana, lo recogian, a las
6 y media dela tardelo traian y venia hecho un cristo [...]
Todos los dias venia con la caca en el panal, todos los dias
por las tardes, todos los dias. Yo no sé si es por la comida,

porque yo llevé paial y me dijeron que no hacia falta que
llevara panales, y no creo que lo tuvieran desde por la
manana hasta las 6 de la tarde sin cambiarle».

\(GDZ, Mujer, pareja) )
Otro de los aspectos que surgen en las entrevistas y
que estdn relacionados con la inadecuacion de la
atencién en algunos centros de dia se refiere a la
estandarizacion y despersonalizacion de este tipo de
servicios. Es decir, tal y como nos relatan en el siguien-
te fragmento de discurso, en estos centros se ofrece
un servicio infantilizado y, en ocasiones, inapropiado
para las propias personas mayores.
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«Muchas veces las cuidadoras que hay se piensan que
porque son mayores son tontos o algo asi, entonces les
ponen cuentos de estos, del Gato con botas y cosas asi,
como si fueran ninos. Entonces dices, ‘pero por favor,
no hagdis eso, o seaq, les estais infantilizando’ [...] eso es
horroroso, por favor».

(E11, Mujer, hija y nieta)

NG J

Sinembargo, y a pesar de las quejas reflejadas, a dife-
rencia de lo que ocurre con las residencias, se percibe
mayor satisfaccion con respecto a los centros de dia.
Parte de las personas entrevistadas se muestran sa-
tisfechas con este tipo de servicio por varios motivos:
(1) por la dotacién en cuanto a recursos humanos de
la que disponen los centros de dia y (2) por ser una
alternativa de cuidado que permite a las familias cui-
dadoras conciliar su vida personal y profesional con la
atencidén a sus familiares mayores.

((1) «La recogen a las 8 y media de la manana, la traen
como a las 5 o asi, desayuna y come alli, y nada, estoy
contenta con el sitio, porque es una gente muy maja.
Esta muy bien dotado el sitio, tienen enfermeras, fisios,
auxiliares, médicos, psicélogo, logopeda y tal. Que no sé
el tiempo que me va a ser una solucién, pero de momento
estd muy bien ahi».

\(EB, Mujer, hija)

J
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Recursos sanitarios

Los servicios sanitarios son de especial importancia
en la atencién a las personas con discapacidad o en
sifuacion de dependencia, ya que, entre otras cosas,
suelen ser la puerta de entrada al SAAD a través de la
valoracion que se hacen desde la atencion primaria,
los servicios hospitalarios y los especialistas.

En este sentido, desde la experiencia y valoracion
de las personas entrevistadas respecto a la atencion
primaria, se extraen algunas quejas relacionadas
especialmente con la escasez de profesionales sa-
nitarios, lo que conlleva demora en conseguir una
cita médica para sus familiares mayores. Ademads, se
hace referencia al reducido tiempo que los profesio-
nales de atencidon primaria disponen para atender
a sus pacientes, lo que restringe las posibilidades de
hacer preguntas o aclarar dudas relacionadas con el
proceso de cuidados.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Ahora mismo estamos sin meédico de cabecera porque
estd de baja y no hay sustitucion. Entonces llamas al
ambulatorio, pues espera, pues ya llamara alguien».
(E4, Mujer, sobrina-nieta)

Ofras dificultades mencionadas por las personas
cuidadoras entrevistadas respecto a la atencion
primaria se relacionan con cuestiones que impactan
directamente en su percepcion de sobrecarga. Por
un lado, se comenta sobre las consecuencias nega-
tivas de la falta de puntualidad en la atencidn (en
este caso, de las citas telefénicas). Por otro lado, se
hace referencia a las barreras derivadas de los pro-
cedimientos burocrdticos para poder acceder a los
medicamentos de uso continuo. En ambos casos,
tal y como se observan en los siguientes discursos, se
interpretan como situaciones que generan un estrés
anadido a su propia condicidon de cuidadoras.

«Yo cojo la cita telefonica y la cojo a las 8.30 de la mana-
na, o la cojo ala hora que hay, porque sé que en el trabajo
no voy a poder atender. Va el médico y te llama cuando le
parece. Serdn tonterias, pero son cosas que estresan por-
que tengo que estar a muchas cosas, entonces creo que
ayudaria el poder tener cierta consideracién. Algo tan
facil como que, si yo he pedido una cita a la 1, me llamen
alal,olal1menoscinco,o0alalydiez, peronoalas10de
la manana».

(E4, Mujer, sobrina-nieta)
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«Esa esclavitud que nos tienen, de que se estén venciendo
los medicamentos cada nada, que tienes que estar yendo,
solicitando, que luego te dicen que te lo activan en dos o
tres dias, se pasan 4 o 5 dias y no te lo han activado. O
seaq, es el estrés que te causa el tener que gestionar cosas
que no deberian de ser asi [...] Que un medicamento que
lleva tomando 5 anos, de repente veas que se te ha venci-
do y que tengas que estar corriendo, en ese caso a mi me
vuelven un poco loca la cabeza».
\(GDl, Mujer, hija)

J

Experiencias semejantes sobre las dificultades afron-
tadas a la hora de acceder a los medicamentos
son compartidas también por familiares de personas
mayores que cuentan con seguros medicos privados.
A los trdmites burocrdticos que exigen las companias
para darles acceso a los tratamientos, se suman las
barreras tecnoldgicas y la falta de adaptacion de
la atencion. Es decir, tal y como se informan en los
siguientes discursos, esas empresas no tienen en cuen-
ta la existencia de una brecha digital que separa al
grupo de consumidores mds jévenes del grupo de
personas mayores a la hora de gestionar los procedi-
mientos necesarios para conseguir los medicamentos
a los que tienen derecho.
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(E8, Mujer, hija)
N

«Hay medicamentos que hay que ir a pedirlos a las ofi-
cinas de no sé donde, otros te tienen que poner un sello y
tienes que ir al hospital, otros tienes que ir a la farmacia
con no sé qué, y otros se compran en la farmacia normal.
Eso a ella le supone un cacao... claro [...] te mandamos un
mail. Mi madre no se va a poner ni a mandar un mail ni
a meterse en la pdgina web de (compaiia de seguro me-
dico) a mirar los resultados de las analiticas, entonces en
esas cosas si que te tienes que meter, imprimirselas... no
lo ponen muy facil».

J

En la misma linea de lo anterior, también se des-
prenden de los discursos de las personas cuidadoras
quejas respecto a la demora para que sus familiares
puedan ser atendidos por los médicos especialistas
de la Seguridad Social. Esto les genera preocupacion,
especialmente en los casos en los que el estado de
salud de la persona mayor o de la propia persona
cuidadora depende de una cirugia o intervencion,
tal y como se expone a continuacion.



Desde el grupo de profesionales que han sido entre-
vistadas, y en linea con la percepcion de las familias
cuidadoras, se extrae, por un lado, la gran demanda
y necesidad de apoyo psicoldégico de las personas
cuidadoras familiares para poder afrontar la situacion
de cuidados. Y por otro, se debate sobre las barreras
y limitaciones del sistema puUblico de salud para poder
atender a esa demanda. En concreto, se comenta
sobre las largas listas de espera, el complicado reco-
rrido hasta conseguir acceder a la atencidon psicologi-
ca de la Sanidad Publica y la falta de especializacion
de algunos profesionales para ofrecer un apoyo mas
dirigido a atender las necesidades especificas de
esas familias que cuidan, asi como los altos costes de
la atencion psicoldgica privada. Todo ello impacta
en el acceso a un recurso que se entiende como
de gran utilidad para acompanar a las familias en el
proceso de cuidados.
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«(Las familias) necesitan un psicélogo dos veces a la
semana, lo necesitan. Y muchas veces no tienen el dinero
para pagdarselo, un psicologo es caro. Acudir y acceder
a un psicdlogo en la sanidad publica es complicadisimo,
porque no tederivan, ti cuando vas te anuncian una lista
de espera de 40 5 meses, y tienes que ir a salud mental, de
salud mental te atiende el psiquiatra, y ese a la siguiente
vez que vas, va otra persona a la que le tienes que contar
de cero todo, y simplemente no esta especializado en lo
que es su problema».

(GD Profesionales)

J

En cambio, la experiencia de una persona mayor que
cuenta con un seguro médico privado es bastante
distinta en cuanto a la satisfaccion con la atencion
recibida y la rapidez para conseguir una cita médica.
Segun nos informa su hija, la senora estd satisfecha
con el servicio y no lo cambiaria a la Seguridad Social.

«Mi madre tiene el seguro, porque le viene porque era
maestra. Si que tienen como una opcion de que si renun-
cian al seguro pasan a la Seguridad Social [...] pero mi
madre estd muy contenta con sus medicos, los tiene al
lado de casa, le hacen las analiticas a la hora que quiere
y los conoce, entonces no queria cambiarse».

(E8, Mujer, hija)
S ] ]

J

Desde otra perspectiva, pero en la misma entrevista se
recoge otra experiencia positiva relacionada con los
recursos sanitarios especializados, pero en este caso
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de la Sanidad PUblica. Aungue sean casos excepcio-
nales, se expone en el siguiente testimonio un ejemplo
de la adaptacion de un servicio a las necesidades
especificas de la poblacidn mayor. En concreto, se
menciona como una unidad de geriatria ha ofrecido
una atencion adaptada a la abuela de la persona
entrevistada.

Del mismo modo, la atencion recibida en los hospita-
les, en general, se valora de manera bastante positiva
en nuestro estudio. Por un lado, se comenta sobre las
experiencias en las que han recibido un buen trato en
general y por ofro, sobre la buena disposicion y acce-
sibilidad de los profesionales a la hora de explicar a
las personas mayores y a sus familiares sobre los trata-
mientos y las curas, por ejemplo. Todo ello contribuye
para aliviar la sobrecarga de cuidados y ayudarles a
hacer frente a las dificultades asociadas al proceso
de cuidar.
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«En el hospital el trato con los doctores y con las enfer-
meras, de verdad, una maravilla. O sea que, por lo me-
nos, en ese aspecto, parece que vamos teniendo suerte de
encontrarnos a gente maja».

(E10, Mujer, pareja)
N : ! Y,

«De todos estos temas yo no conocia absolutamente

nada, nada. Ni tenia a nadie cercano que me hubiera ex-
plicado como se hacia o0 como no, pero bueno, en el mismo
hospital, cuando estaba ingresado, venia una enfermera
y hacia estas curas y limpiezas de la colostomia. Aqui
aprendi, me enseiié como se hacia [...] Siempre dejaban
los teléfonos de atencion por si hay algin momento en
que no sabes como actuar».

(E7, Mujer, pareja)

J
Recursos y programas para cuidadores familiares
Ademas de los recursos dirigidos a atender las necesi-
dades de cuidados de las personas mayores, otro de los
aspectos importantes que se ha tratado en esta investi-
gacion son los recursos y servicios destinados a ofrecer
apoyos y herramientas a las personas cuidadoras fami-
liares. A lo largo de este epigrafe se tratardn distintos as-
pectos, tanto sobre las necesidades y demandas de las
personas cuidadoras familiares en torno a la formacion,
como sobre su participacion en distintos programas y re-
cursos destinados a ellas mismas. En Ultimo lugar se hard
referencia a algunos de los recursos existentes destina-
dos de manera especifica a las familias cuidadoras y al
impacto que dichos recursos tienen en las actividades
de cuidado.




La formacién, grupos psicoeducativos, grupos de ayuda
mutua y servicios de respiro

Entre las demandas formuladas por las personas cui-
dadoras familiares en el estudio cualitativo realizado,
destacan, en coincidencia con lo que también se habia
recogido entre los resultados de nuestra encuesta de
2022, las que se relacionan con la necesidad de forma-
cion para poder hacer frente al cuidado familiar. Asi
mismo, manifiestan el deseo de contar con un acompa-
namiento y apoyo emocional que les ayude a gestionar
las emociones complejas (y ambivalentes) derivadas
de las situaciones de cuidado. Esto Ultimo lo vinculan
con la necesidad de que hubiera mds recursos de salud
mental y de apoyo emocional, haciendo referencia a
la importancia que adquieren en este sentido los grupos
de apoyo mutuo y los programas de respiro.

En cuanto a la formacion, se manifiesta la necesidad
de contar con cualificacion en el aspecto sanitario del
cuidado, lo que les ayudaria a afrontar este tipo de si-
tuaciones de la manera adecuada, y asi poder atender
a sus familiares correctamente.

Evolucion de los cuidados familiares
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Relacionado con lo anterior, se ha podido extraer de
los discursos analizados que el no saber como afrontar
los cuidados en este sentido genera frustracion entre las
personas cuidadoras familiares, sobre todo, al hacer re-
ferencia a un autoaprendizaje forzado, “a empujones”.

También surge la demanda por asesoramiento e infor-
macion sobre los distintos recursos disponibles vinculados
al cuidado de personas en situacion de dependencia
y/o discapacidad. En este sentido, tal y como se refle-
ja en el siguiente discurso de la pareja de la persona
mayor, el haber participado en formaciones especificas
sobre como son los procedimientos para solicitar este
fipo de ayudas y recursos le ha proporcionado informa-
cion Util que desconocia. Ademds, le ha servido como
capacitaciéon para poder llevar a cabo los frdmites ad-
ministrativos necesarios para acceder a dichos servicios
Y recursos.



«Apartir de ahifue cuando me empecé a enterar y a estar
informada, fue cuando ya empecé a gestionar cosas con
la Administracion [...] es que los que daban el curso de 6
meses eran gente, algunos de Servicios Sociales, y otros
eran de una empresa, un sitio, una contrata, un servicio.

[

Administracion, y algin aspecto mas».

N

...] tocar el aspecto, el aspecto juridico, el aspecto de la

E5, Mujer, pareja) )

Esta misma cuidadora manifiesta una elevada satisfac-
cidén con este tipo de recursos formativos, tal y como se
recoge en el siguiente discurso. Ademds de proporcio-
nar informacién sobre el acceso y solicitud de recursos
y servicios, este tipo de formaciones capacita e informa
a las personas cuidadoras familiares sobre sus derechos,
ademds de proporcionar un espacio seguro para que
intercambien experiencias y compartan sus problemas
con ofras personas con las que se identifican.

N

«Alos dos meses 1o vuelven otra vez a publicar en el BOE,
una cosa oficial de ayuda a los cuidadores. Entonces
claro, me apunté, que éramos muy pocos, éramos 6, pero
un grupo muy bueno, en el sentido de... habia una armo-
nia..., a la gente no le importaba contar las cosas, y habia
esa cosa de solidaridad y tal».

~

E5, Mujer, pareja)
J

Otro de los elementos md&s mencionados por las perso-
nas cuidadoras es la necesidad de contar con apoyo
emocional especifico destinado a las familias. Asi, surge
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la demanda por un apoyo psicolégico relacionado con
la gestion de la carga de los cuidados, un espacio para
compartir experiencias y recibir apoyo emocional frente
a algunas situaciones estresantes derivadas de los cui-
dados. Es decir, recursos que les proporcionen la ayuda
y las herramientas necesarias para aprender a gestionar
los sentimientos derivados de los cuidados y el tiempo
dedicado a estas tareas de apoyo. En este sentido, se
podria contar tanto con una ayuda individualizada co-
Mo con espacios de encuentro con ofras personas en la
misma situacion.

(GD2, Mujer, hija)
-

«Los cuidadores deberian tener derecho a una ayuda
psicoldgica y que sea algo que se vea como muy comun,
porque es una carga los cuidados diarios, y ti no vas a
ir con tus problemas a la vecina. Encima vas y te dicen,
‘mira esta, que encima de cuidar a su madre se estd que-
dando en casa».

J

(GD3, Mujer, pareja)
\

«(Seria util un apoyo) donde vaya gente a contar sus pro-
blemas y si hay una persona, un psicélogo o alguien, que
te pueda explicar cosas. Hablar entre nosotros también
esun desahogo, que necesitas también desahogar todo lo
que estds pasando y te viene bien escuchar a los demas».

J

Se recoge la expectativa de que este tipo de apoyo es-
pecializado, ademds de favorecer el bienestar emocio-
nal de las personas cuidadoras en el momento actual,
también pueda prepararlas para afrontar las futuras



situaciones de deterioro derivadas de la enfermedad
de sus familiares mayores.

«Si (haria falta algan programa), porque yo soy muy
emotivo, a mi me iria bien cuando (mi madre) ya se
ponga mds mala, pues saber como actuar y no ponerme
nervioso».

\(Elz, Hijo, hombre)

J

En este contexto, surgen menciones sobre los Grupos de
Ayuda Mutua (GAM), de los que algunas personas entre-
vistadas han participado y nos cuentan su experiencia.
Sobre este recurso, tal y como lo describe un cuidador,
hijo de una persona mayor, destacan su utilidad, ya que,
segunrelatan algunas de las personas cuidadoras, sirven
para compartir experiencias y estrategias de cuidado,
ademds de como medio de ventilacién emocional.

«Son grupos de familiares cuidadores que nos juntamos
con cardacter quincenal, en sesiones de 2 horas aproxi-
madamente, con una persona que dinamiza el grupo y
que compartes experiencias, compartes estrategias de
cuidado, etc. Ademads, es un punto de encuentro, de des-
ahogo en ocasiones, en fin, de ayuda mutua, como dice
su nombre. He ido a varios, en ocasiones formativos, en
ocasiones puramente de intervencion emocional, no sé
qué nombre darle, de escuchar».

(E9, Hombre, hijo)

J
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Relacionado con esto, y vinculado con la participacion
en este tipo de recursos, otro de los discursos recogidos
refleja que, tras haber participado en una actividad
formativa, las propias personas cuidadoras familiares
se han organizado para continuar con las sesiones e
intercambiar conocimiento, informacién y experiencias
sobre su situacién y contexto de cuidados.

«Nosotros formdbamos un grupo muy bueno, de hecho,
cuando se terming el curso seguimos reuniéndonos, pero
ya de una forma autonoma. Nos dejan un sitio alli, y yo
no sé, a lo mejor me doy mucha responsabilidad, pero
nos organizamos y como si fuera una coordinadora, era

la encargada de poner y recordar. Entonces yo lo fui
durante dos semanas y cada dos semanas pasaba a otra
persona. [...] Entonces funciond entre nosotras, porque
ya era libre, ya no es que dependieras de ninguna forma,
nosotros nos teniamos que agenciar todo».

(E5, Mujer, pareja)
- J

No obstante, también se debe hacer referencia a las re-
ticencias que manifiestan algunas de las personas parti-
cipantes para acudir a este tipo de recurso al vincularlo
con las sensaciones negativas que piensan les generaria
tener que compartir las experiencias de cuidado con
otras personas. Asi, el siguiente discurso refleja lo exte-
riorizado por esas personas, asi como su preferencia y/o
necesidad por un apoyo emocional individual.
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«Yo no, no me parece que en mi caso seria de ayuda.
Porque yo ahora mismo con esta reunion me estoy ago-
biando mucho, cada uno contando sus problemas, sus
historias, sus enfermedades y me estd resultando muy
agobiante. Y esos grupos de terapia a mi no me irian bien
porque saldria... [...] Si fuera individual, un apoyo emo-
cional individual, dices, bueno, vale. Un espacio con una
persona sola en la que pudieras intercambiar. Pero claro,
si es una terapia asi con todo el mundo... pues sales cada
vez mas rayado».

(GD3, mujer, pareja)
N : ! Y,

En este sentido, una de las alternativas a las que hacen
referencia algunas de las personas participantes son los
recursos de apoyo emocional tanto individual como
grupal ofrecidos por asociaciones de manera gratuita.
Estos, como se ha referido anteriormente, podrian ayu-
dar a suplir la necesidad de desahogo ante momentos
de estrés o sobrecarga emocional vinculados con las
sifuaciones de cuidado.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Hay un servicio muy bueno de Cruz Roja que se llama
‘Te escucha’, que es un teléfono que esta 24 horas, que lo
atienden voluntarios y psicdlogos. Yo he llamado alguna
vez, de estas veces que dices ‘voy a explotar, o voy a
estrangular a alguien, o me voy a tirar por la ventana’
o algo asi. Por lo menos te escuchan, y es como que te
desahogas. Y luego, si quieres, que es gratuito, también
tienes terapia telefonica con un psicélogo, o por video-
conferencia, también de forma gratuita».

(GD3, Mujer, hermana y cunada)

J

Desde ofra perspectiva, pero en linea con las deman-
das descritas anteriormente, algunas personas sugieren
la conveniencia de que se desarrollen campanas de
sensibilizacion especificas para preparar a las personas
cuidadoras familiares a afrontar el duelo. En particular lo
relacionan con la capacidad de gestionar las emocio-
nes que surgen ante la muerte de su familiar. Senalan,
ademds, que estas campanas, que son frecuentes en
algunas residencias, también deberian llevarse a cabo
desde las administraciones locales.

«Deberian dar mas visibilidad a campaiias asi, a favor de
las familias y todo. Yo conozco que si que se hace en resi-
dencias y se hace en hospitales la iniciaciéon a la muerte.
Suena feo, pero es un curso en que aprendes cOmo gestio-
nar las emociones, todo eso. Deberia haber mds campaiias
del Ayuntamiento, que es el que nos toca, porque entonces
la gente se involucraba mas al ver esas campaias».

(E12, Hijo, hombre)
\
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Sumado alo anterior, se reclaman mas servicios especifi-
cos destinados a las personas cuidadoras, (1) que porun
lado, visibilicen su realidad desde las administraciones
y les proporcionen los recursos necesarios para poder
aprender a gestionar sus emociones y frustraciones deri-
vadas de las situaciones de cuidado y, por ofro lado, (2)
que se adapten a la realidad de las familias cuidadoras
para poder contribuir a la reducciéon de la sobrecarga
en torno a los cuidados y posibilitar la conciliacién de la
vida personal con la oferta de cuidados familiares.

(1) «Realmente los servicios estan pensados fundamen-
talmente en la persona cuidada. Hay muy pocos servicios
de apoyo especificamente para personas cuidadoras; ahi

también le tendriamos que dar una vueltita sobre lo que
estamos haciendo. [...] La Administracion publica, no
piensa tanto en la ansiedad de las personas cuidadoras,
solo de las cuidadas. Las personas cuidadoras son los
desconocidos de todo este Ambito».

(E9, Hombre, hijo)
- J

(2) «Contar con un servicio derespiro efectivo, tener unas

vacaciones. Hay que reconocer una parte logistica, que
es una parte necesaria, un componente social y familiar
ajeno a las personas cuidadas, a las cuales tienes que, en
cierta forma, renunciar, porque no hay servicio de respi-
ro debidamente. Entonces, si necesito 15 dias para irme a
tocarme la boina y olvidarme de mis padres, olvidarme
entre comillas, t me entiendes, no existen esos servicios
o son muy complicados de conseguir».

K(E9, Hombre, hijo)
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Las carencias de algunos de estos recursos también
son senaladas por parte del grupo de profesionales en-
trevistados. En este sentido hacen referencia a que los
grupos de apoyo, a pesar de ser un recurso con buena
aceptacion, son insuficientes en lo que se refiere a una
atencion individualizada, mdas bien estos programas,
como se ha senalado anteriormente, sirven de desaho-
go para las personas cuidadoras, proporciondndoles
un espacio seguro para compartir experiencias, asi co-
mo la posibilidad de crear nuevos vinculos y relaciones
sociales. Senalan que es un recurso Util para reducir las
situaciones de aislamiento social a las que, en oca-
siones, se enfrentan las propias personas cuidadoras
familiares.

En general, los profesionales destacan la necesidad de
recursos que realmente estén personalizados, no solo
individualizados. En el caso del siguiente discurso, se ha-
ce referencia, en particular, a las familias cuidadoras de
personas con enfermedad de Alzheimer. Aqui senalan
la necesidad de que el cuidado continuo sea funda-



mental para poder ensenar a las personas cuidadoras
familiares a afrontar las nuevas situaciones que se van
produciendo derivadas de la enfermedad.

2.2.6. La mirada de las profesionales sobre

los programas y recursos destinados a las familias
cuidadoras de personas mayores

De acuerdo con lo que relatan las personas profesionales
entrevistadas en este estudio, esas demandas y necesida-
des manifestadas por las personas cuidadoras familiares
son, principalmente, cubiertas por asociaciones del Tercer
Sector. En este sentido, los y las profesionales destacan que
los diferentes recursos que ofrecen desde sus entidades a
las familias cuidadoras estan relacionados con el apoyo
emocional, el desarrollo de grupos y redes de apoyo mu-
tuo, el asesoramiento en temas relacionados a los trdmites
para las solicitudes de ayudas, y formaciones vinculadas

Evolucion de los cuidados familiares
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tfanto con el cuidado familiar como con el autocuidado
de las personas que cuidan.

«Estamos trabajando en grupos de ayuda mutua, grupos
de apoyo entre familiares, también dando el programa de
orientacién, asesoramiento y apoyo, que gestionamos, orien-
tamos y acompanamos nosotros mismos. Tanto lo que es el
reconocimiento del grado en la Ley de dependencia y disca-
pacidad, como incluso otro tipo de subvenciones o ayudas a
nivel técnico, o adaptaciones arquitecténicas y demds».

(GD1, profesionales)

NG J

En cuanto a la formaciéon, algunas de las entidades
entrevistadas informan que estdn replicando las mismas
formaciones destinadas a cuidadores profesionales para
las personas cuidadoras familiares. Esto es de especial rele-
vancia, ya que pone en valor la figura de las familias como
proveedoras de cuidados, reconociendo su importancia
en el sistema de cuidados y aportando valor social a esas
personas en el dmbito comunitario.

«Esta primera formacion que creamos ya el ano pasado,
en 2022, de cara a los cuidadores, este ano hemos empe-
zado a implementarla con los familiares. Los entendemos
como cuidadores no profesionales, pero son cuidadores,
entonces estamos generando toda una serie de contenidos
para poder ofrecer esta formacion especifica para ellos,
tanto de manera online como de manera presencial, a
nivel técnico».

(GD Profesionales)
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Referente al asesoramiento proporcionado, algunas de
las organizaciones participantes en los grupos de discusion,
afienden a ofra de las demandas manifestadas por las
personas cuidadoras: El acceso a la informacién y el cono-
cimiento de los procedimientos administrativos necesarios
para acceder a los recursos vinculados a las situaciones
de dependencia y/o discapacidad se entienden como
una necesidad generalizada de las personas cuidadoras
familiares participantes en esta investigacion.

Finalmente, surgen en los discursos de las personas pro-
fesionales los Grupos de Ayuda Mutua, como un recurso
gue tiene buena aceptacion, ya que permiten la creacion
de redes y vinculos entre cuidadores, el fomento de rela-
ciones interpersonales que ayuden areducir las situaciones
de aislamiento y de soledad no deseada.

Ademdads, algunas entidades incluso tienen en cuenta los
obstdaculos que tienen que vencer las familias para poder
acudir a los espacios de encuentro y apoyo y buscan so-

Evolucion de los cuidados familiares
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luciones de conciliacidn para facilitar su participacion, tal
y como se explica en el siguiente fragmento de discurso.
De esta maneraq, se contribuye a reducir la sobrecarga de
las personas cuidadoras, permitiéndoles conciliar su vida
personal con las tareas de apoyo al cuidado y su propio
autocuidado.

2.2.7. Redes de apoyo comunitario

Vinculado con la corresponsabilidad familiar y comunitaria
en torno al cuidado, un tema del que ya se menciond en
apartados anteriores, es el que senalan algunas de las
personas entrevistadas sobre la importancia de que se
produzca un cambio de mirada hacia los cuidados, que
impligue ala comunidad y en el que se otorgue al cuidado
el reconocimiento social que merece.



«Creo que tenemos que cambiar nuestra mirada hacia
los cuidados [...] tiene que haber recursos, pero creo que
nos tenemos que implicar también. Yo creo mucho en
el apoyo de la comunidad, de la gente cercana, que a lo
mejor no se compromete a cuidar todos los dias, pero que
echa una mano en determinados momentos».

(E4, Mujer, sobrina nieta)

J

En la misma linea, desde el grupo de profesionales sena-
lan la necesidad de sensibilizar a la sociedad en general
con respecto a la importancia de los cuidados y la cola-
boracion entre entidades, para poder desarrollar sinergias
y visibilizar las actividades que se llevan a cabo desde el
Tercer Sector de accién social.

«Nuestro objetivo, aparte de todo esto, es sensibilizar ala
sociedad sobre la situacion, la problematica de las fami-
lias. Eltemadelaayuda, del apoyo, que es fundamental, y
sobre todo, el tema también de la coordinacién, la ayuda
mutua entre entidades. Nosotros cada vez pensamos mds
que podemos realizar sinergias con otras entidades, que
nos puedan ayudar a salir, a visibilizar mas, cada una
desde donde estemos».

(GD Profesionales)

NG J

AqQui adquieren especial relevancia los espacios de
participacién creados sobre todo por entidades del Tercer
Sector. En este sentido, algunas de las integrantes de los
grupos de discusidon comparten experiencias positivas re-
lacionadas con su participaciéon en este tipo de espacios,
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destacando cémo les hace sentirse acompanadas. En
el caso de las personas cuidadoras familiares, es de es-
pecial importancia poder contar con este tipo de redes
comunitarias que les facilite, por un lado, tanto compartir
sUs experiencias de cuidado en un lugar seguro, Como
poder tener un espacio en el que se lleven a cabo ac-
tividades de ocio y tiempo libre que les permita poder
reducir la sobrecarga fisica y emocional vinculada al
cuidado.

Ademds, también se puede destacar el papel de las
asociaciones y enfidades del Tercer Sector en los procesos
de aprendizaje vinculados con las distintas patologias y/o
deterioro al que se enfrentan tanto las personas mayores
como las familias que les prestan cuidados. Segun senalan
algunas de las personas participantes en el estudio, como
la hija de una persona mayor en el siguiente discurso, las
asociaciones que agrupan a personas que padecen una



determinada enfermedad o una discapacidad pueden
llegar a cumplir una funcidén esencial con las familias al
ayudarles a hacer frente a esta nueva situacion.

«Cuando a mi madre le quitaron el pdncreas se volvi6
diabética, entonces tuvo que aprender todo el proceso
de medir la insuling, pinchar la insulina, que tuvimos
que aprender un poco todos [...] No nos pusieron muchas
facilidades desde la sanidad, la verdad, fue un poco com-
plicado, nos tuvimos que buscar la vida, pero bueno, ya
contacté con la Asociacion de diabéticos, y ahi es donde
mas nos ayudaron».

(E8, Mujer, hija)

J

En general, el principal rol que se asigna al movimiento
asociativo es el de acompanamiento. En este sentido, y
tal y como puede desprenderse del discurso anterior, este
acompanamiento cubre necesidades puntuales a las que
no estd llegando el sector publico, como ensenar a ad-
ministrar una medicacién, o hacer un acompanamiento
tfransversal a las familias en todo el proceso de la enferme-
dad o el deterioro, tal y como puede comprobarse en el
siguiente discurso.
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2.2.8. Proyeccion de las familias cuidadoras sobre su
hipotético propio cuidado en el futuro

Tras conocer en profundidad las trayectorias pasadas y
la actual situacion de las familias cuidadoras de personas
mayores que han participado en nuestro estudio, asicomo
SUS experiencias, percepciones y valoraciones sobre los
recursos y servicios con los que cuentan para apoyarles en
esas tareas, cabe presentar sus proyecciones de futuro. En
este sentido, cuando se les pedia que hicieran un ejercicio
de proyeccion hipotética sobre su propia situacion de de-
pendencia y la futura necesidad de apoyos y cuidados,
a algunas de ellas les costaba imaginar esa situacion. De
hecho, parte de ellas incluso manifestaba que preferian
evitar pensar en su proceso de envejecimiento y de dete-
rioro.



«A veces prefiero no pensar en la vejez, porque digo, ;qué
serd de mi vida, ;como viviré, me cuidaran o no me cui-
daran? Porque tengo claro como va a ser la de mi madre,
[...] tengo como mds claro que a ella la voy a cuidar hasta
el final de sus dias, desde todo el amor posible y todos los
recursos que pueda tener a mi alcance, hasta lo altimo».

\(E6, Mujer, hija) )

«Es un tema que, claro, no me gusta mucho pensarlo, pe-
ro yo lo que pienso es que, si ya soy mayor y no me puedo
cuidar, yo lo que no quiero es molestar a mi hija. Por lo
tanto, yo si pudiera estar en una residencia, donde sé

que hay personas especializadas para los cuidados que
necesita una persona mayor, yo creo que me quedaria
con esa opcion».

\(E7, Mujer, pareja) )

Una vez invitadas a reflexionar sobre su futuro, el abani-
co de posibilidades verbalizadas por las personas cuidao-
doras es bastante amplio. Sin embargo, al preguntarles
por como les gustaria ser cuidadas cuando lo necesiten, la
mayoria de ellas senalan que preferirian permanecer en su
domicilio con apoyos externos, si sus ingresos econémicos
se lo permiten.

~

«Mi objetivo es permanecer en mi domicilio, en mi casa,
con mi mujer, y si hace falta con apoyos, por supuesto,
publicos o privados. Siempre y cuando esté en mi casa el
mayor tiempo posible, sin dudarlo».

Evolucion de los cuidados familiares
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«Ojald tenga poder adquisitivo para meter a una interna
que haga todo y me despreocupe, que me haga la cocina y
tal, pero yo estar en mi casa. Que vengan mis hijos cuan-
do quieran venir a verme, yo salir a tomar un cafetito
contigo, no sé qué».

K(GDlt, Mujer, hermana y tia) )

La reticencia por ingresar en un centro residencial es
generalizada en la mayoria de los discursos recabados.
Generalmente, proyectan el deseo de recibir el cuidado
en su hogar con el apoyo que sea necesario. En algunos
casos, consideran las residencias como una opcidon mds
lejana, asociada a un estado avanzado de deterioro fisico
y/o cognitivo y un alto grado de dependencia.

«A mi me gustaria estar en mi casa, teniendo ayuda por
partede alguien si econdmicamente me lo puedo permitir.
Ya, cuando eso no fuera posible, pues... una residencia».

(GD1, Mujer, hija)
] ] )

«A mi me costaria la vida tener que decidir lo de una re-

hY#

sidencia, jsabes lo que te quiero decir? A 1o mejor porque

no lo veo cerca, pero jpuf!, me costaria la vida, te lo digo

en serio. Pediria que alguien me ayudara en casa, pero

claro, es que tampoco sabemos qué va a pasar manana».
(E10, Mujer, pareja)

\ J

Sin embargo, desde una mirada mas realista cuando se
fijan en cdmo los nuevos cambios sociales condicionardn
los cuidados familiares, se observa otro punto de vista res-
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pecto a la proyeccidén de cdmo serd su propia situacion
de cuidados. En este sentido, muchas personas senalan ser
mds probable que acaben viviendo en una residencia a
que sean cuidados por algun familiar.

«Nosotros mismos vamos a tener que ir directamente
a una residencia, porque es la sociedad, es la vida que
hay ahora. O seq, cada vez los hijos tienen otra forma de
vida mads independiente, entonces, si ya viene un cambio
generacional muy grande de nuestros padres a nosotros
para podernos adaptar a esos cuidados, pues no me
quiero imaginar de nosotros mismos con nuestros hijos,
o incluso mas atrads, de nuestros hijos con sus hijos».
k(GDll Mujer, hija)

J

Esto lo relacionan con algunos de los elementos sena-
lados en apartados anteriores. En primer lugar, hacen re-
ferencia al cambio generacional en torno a los cuidados,
definiéndose como ‘“generaciéon intermedia”, que ya ha
realizado algunos cambios en comparaciéon con la gene-
racion de sus progenitores. Esta generacion todavia siente
la “obligacion” de cuidar a las personas mayores de su
entorno familiar mientras que si proyectan la situacion de
cuidado hacia las nuevas generaciones, no se percibe la
misma responsabilidad hacia los cuidados.

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana



«Yo considero que soy de una generacion intermedia,
por decirlo de alguna manera, nosotros aun tenemos la
sensacion de que tenemos que cuidar de los mayores.
Pero yo, la gente joven que veo ahora, de 20 y pico y tal,
estdn muy desapegados, mucho. O sea, no tienen esa
conciencia de que a los padres hay que cuidarlos o hay
que ayudarlos, que no es una obligacion».

(GD3, Mujer, hermana)
- 4

«No tengo mads familia. Somos mi hermano y yo, no que-
da nadie mads. Mi hijo que estd en (...), pero claro, mi hijo...
con eso no puedes contar. Tiene 20 ainos y él va a vivir su

vida, y poco mas. Yo creo que las generaciones nuevas no
estan preparadas para cuidarnos, ni quieren tampoco».

(E1, Hombre, hijo)
- J
En este sentido, existe una percepcion generalizada en
torno a las nuevas generaciones y los cuidados como una
carga. Es decir, se percibe que las nuevas generaciones
(hijos y nietos) entienden los cuidados como una carga y
gue cuidar de las personas mds mayores es una molestia.

«Si ta hablas de ello te dicen, ‘;y nadie te puede ayudar?,
¢no te pueden ayudar tus nietos?’ O, ‘;por qué no vienen
los nietos o tus hijos?’, porque dicen que no quieren mo-
lestarles con eso, no quieren que tengan que sufrir eso.
Es decir, el cuidado se ve como algo malo, cuando antes
era normal».

(GD Profesionales)
- 4
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Por un lado, esa percepcidon parece reforzarse por lo
qgue manifiestan las propias personas mayores, las cuales
suelen expresar a sus familiares que no quieren molestarles
o darles md&s “faena”, siendo la alternativa a esta situacion
que les ingresen a una residencia.

«Yo oigo mucho a la gente de la edad de mi madre decir,
‘yo me voy a vivir a una residencia, yo no os voy a dar
faena’, pero luego son las circunstancias de cada uno. Co-
mo que lo dicen mucho, pero, jjo!, luego no es tan facil ir a
una residencia, pagarla y todo esto. Pero si que lo tienen
como muy en la mente, como si a ellos les hubiera pesado,
de decir, mis hijos no van a tener que estar pendientes».

(E8, Mujer, hija)
o J

«Con mi madre, que tiene 65 anos, dice, ‘pues yo cuando

no pueda, quiero ir a una residencia’, y su idea es que
lo hace porque no nos quiere molestar, hablo de mi vi-
vencia incluso personal. Me dice, ‘es que yo no os quiero
dar la lata, quiero que vivdis tranquilos, y no os quiero
molestar. No es porque sea mi deseo, es porque 0s pongo
a vosotros por delante de mi'».

(GD Profesionales)

J

Asimismo, y poniendo el foco en el grupo de hijos e hi-
jas que cuidan actualmente a sus progenitores, son ellas
mismas las que consideran este tipo de ayuda una carga
y no les gustaria que esta situacion se repitiera. Por ello,
al proyectar su posible situacion futura de necesidad de
cuidados, exponen que No quieren suponer una responsa-
bilidad para sus hijos e hijas.

Evolucion de los cuidados familiares
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«Es por ahorrar carga a mis hijos, porque la situacion que
yo tengo actualmente no la quiero para ellos. De hecho,
ellos ya lo tienen aprendido, con 10 anos les dije “si la ma-
ma estuviera como la abuelita, a la residencia, que ahi se
estd muy bien”... A no ser que yo tenga medios y entonces
pueda pagar a una persona en casa y me pueda atender».

GD2, Muyjer, hija
\( jer, hija) )

«Si me encuentro mal y econémicamente me lo puedo

permitir, diria, pues mira, me voy a que me cuiden y asi
no les pongo esta carga a mis hijos. En un mundo ideal,
en el que yo pudiera optar a una plaza, tener dinero para

pagarla, pues quizads si, porque estds cargando una res-
ponsabilidad a unas personas».
(E8, Mujer, hija)

\

J

Profundizando en lo anterior, algunas de las personas
cuidadoras tienen muy claro cudl es el rol que esperan
que desempenen sus hijos e hijas en su situacion futura
de necesidad de cuidados. En primer lugar, tal y como
lo expresan en los siguientes fragmentos de discurso, les
gustaria que la eleccidn de cuidarles fuera voluntaria, y no
impuesta. En segundo lugar, lo que esperan de ellos y ellas
es que les brinden apoyo emocional y afecto, delegando
las actividades mds instrumentales a otro tipo de cuidado-
res, principalmente, profesionales.
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«Lo tengo clarisimo, por parte de mis hijos, que fuera
voluntario, nunca impuesto, nunca. Porque creo que les
estaria coartando de una libertad, tiene que ser volunta-
rio. Yo no he tenido hijos para que me cuiden, eso lo tengo
clarisimo».

(GD1, Mujer, hija)
N J

«A mime gustaria que viniera mi hija, me besara, que me

diera cariio, que me dijera ‘mama te quiero’, y después
de eso decir, ‘mama, te pongo ayuda porque yo tengo que
trabajar’, que lo pagariamos las dos, pero yo lo necesito
como el agua para vivir, un beso de mi hija. Eso es lo iinico
que necesito».

(GD3, Mujer, hermana)
\ J

En el caso de las personas cuidadoras de la misma ge-
neracion (parejas), se repite esta intencioén de no cargar a
los hijos e hijas con responsabilidades, por lo que es comun
que ellas hayan asumido el rol de cuidadoras Unicas y/o
principales porque no “quieren molestar”, asumiendo solas
las tareas de cuidado de la pareja mayor. Es decir, esta
forma de entender el cuidado como “obligacién moral”
queda patente en algunos de los grupos de discusion lle-
vados a cabo en este estudio y la diferencia generacional
se pone de manifiesto en la propia forma de entender el
cuidado como una “responsabilidad” con la que no quie-
ren “cargar” a los hijos.

Evolucion de los cuidados familiares
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Dicho todo esto, en el caso de que las actuales personas
cuidadoras tengan que vivir en una residencia cuando
necesiten apoyos, sea porque las circunstancias no per-
mitan permanecer en el domicilio, sea porque no quieran
responsabilizar a sus hijos de su cuidado, es mayoritaria la
opinidn de la necesidad de un cambio de modelo residen-
cial en torno a los cuidados.

Gran parte de los discursos recabados hacen referen-
cia a alternativas residenciales, caracterizadas por pisos
tutelados que les provean de los servicios necesarios para
cubrir sus necesidades bdsicas y, a la vez, les permitan
mantener su independencia y su autonomia personal. Este
modelo residencial se acerca al concepto de «cohousing»
que cada vez estd mds demandado como alternativa
de vivienda en la etapa de la vejez. También destacan
como ventajas de esta alternativa de vivienda el hecho
de poder seguir viviendo en comunidad, pero, a la vez,
contando con servicios de apoyos profesionalizados.



«Para mi lo ideal seria esto, lo del piso tutelado. Un piso
pequeiiito donde yo pudiera hacer mi vida, estar en mi
casa y hacer lo que quisiera. Levantarme cuando quisie-
ra, mirar la television cuando quisiera, salir a dar un pa-
seo si puedo, recibir a alguien de la familia o amistades,
0 seqa, mi piso. Y en el momento en que necesitara que me
ayudaran a ducharme, a acompaiarme a algun sitio o
tal, pues que fuera tutelado. [...] Esto seria lo ideal, poder
tener una comunidad, tener personas que te acompana-
ran, que te ayudaran».
\(E7, Mujer, pareja) D

«Para mi es el futuro. La organizacién que haga un

proyecto de viviendas para mayores, que lo presente al
gobierno y se lo acepten, como los pisos tutelados, va a
tener demanda, y bastante. ;Sabes por qué te lo digo?
Porque la gente cada vez vive mds. Si vives en comuni-
dad puedes tener un médico que vaya de vez en cuando a
verlos, o una enfermera que puedan contratar».

K(El' Hombre, hijo)

J

En concreto, y cuando se habla de vivir en comunidad,
algunas de las personas entrevistadas manifiestan el de-
seo por envejecer en un entorno relacional conocido, es
decir, poder seguir conviviendo con sus amistades. Esto les
permitiriac mantener estas relaciones interpersonales que
consideran tan importantes y sentirse apoyadas por perso-
nas que las conocen, entienden y comparten [os mismos
intereses.

Evolucion de los cuidados familiares
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«A mime gustaria estar con la gente, amigas mias, gente
con la que yo pudiera comunicarme a otros niveles. No
s6lo que me ayuden, sino que, en un momento dado, ‘oye,
que he leido este libro, ‘oye, que hay una pelicula, ;por
qué no buscamos cémo vamos con una persona volunta-
ria o cuidadora y vamos al cine?”. No tiene por qué ser
profesionalizado como un centro, pero tienen que tener
unos conocimientos».
CES, Mujer, pareja) )

«Me gustaria que mis amigos estuvieran vivos y sanos

para poder vivir en un coliving [...] Poder cuidarles y cui-

darnos [...] coliving es que tu tengas el suficiente dinero
como para poder realizarlo. O sea, eso es algo que solo
se conseguira si convenzo de alguna manera a todos mis
amigos, de ‘vdmonos aqui, que hay un hospital cerca y
nos montamos unas casas prefabricadas’, en plan co-
muna de mayores que se van a vivir juntos, creo que ese
modelo puede que prospere».

(E9, Mujer, hija y nieta)
NG J

Al referirse a las residencias e, igual que en el caso an-
terior, algunas personas enfrevistadas manifiestan que el
nuevo modelo residencial no deberia estar masificado pa-
ra poder prestar atencidn a las necesidades individuales
de las personas que viven alli. En el siguiente discurso llama
especialmente la atencién la referencia a que «fraten a
las personas dignamentey. Esto puede relacionarse con las
percepciones negativas que se tienen actualmente sobre
las residencias, especialmente aquellas en las que el afdn
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de lucro prevalece sobre el cuidado de calidad y donde
la atencion es despersonalizada y existen descuidos en
temas esenciales relacionados con la salud y el bienestar
de las personas mayores. Ademds, senalan que el nuevo
modelo residencial deberia estar menos institucionaliza-
do, es decir, que sea capaz de atender las necesidades
individuales de cada persona, a la vez que les permita
mantener su autonomia e independencia.

«Por muy bien que quieras atender a la gente, no puedes
estar pendiente asi, tanto como yo, que solo tengo una,
y ya se me hace grande. Entonces, por supuesto, que no
estuviera masificada, que estuviera suficientemente

dotada de personal, se trate a la gente dignamente y no

tuviéeramos que enterarnos, si es que es verdad, de noti-

cias que de vez en cuando vemos por ahi, de que comen

bazofia y esas cosas».
(E3, Muyjer, hija)

N /

«Me gustaria que fueran cuidados poco institucionaliza-

dos, que desde que descubri lo de la desinstitucionaliza-
cion, eso me gustd. Entonces me gustaria que se entrara
en eso, que pensaran mads en la persona, tratar de estar
en mi ambiente, de la manera mas comoda posible. Que
pudiera recibir los cuidados y el apoyo, pero sin que la
persona perdiera del todo su independencia. [...] Me
gustaria que el tema de los cuidados fuese un poco mas
humanizado, mas personalizado, mds ajustado a lo que
era tu vida».

GE6, Mujer, hija)

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana
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Finalmente, pero no menos relevante, aunque no sea
la mayoria, algunas de las personas entrevistadas en este
estudio son conscientes de la importancia de manifestar
sus voluntades anticipadas de manera formal, dejando
por escrito lo que desean respecto a los cuidados y al
final de sus vidas. Nos cuentan sus experiencias al haber
preparado sus testamentos vitales y argumentan sobre los
beneficios de tenerlo todo definido para que, por un lado,
se cumplan sus deseos y preferencias cuando llegue el mo-
mento y por otro, para facilitar el frabajo de sus familiares.

«Yo en su momento hice el testamento vital, lo hice creo
que hace un ano o asi, lo puedes hacer en cualquier
hospital publico. Que si te pasa cualquier cosa donen tus
organos y que donen tu cuerpo a la ciencia o una cosa de
esas. Yo creo que se deberia hacer todo esto en vida, antes
de que pueda pasar, porque he visto de todo, y hoy estas
y manana no».

(GD1, Hombre, hijo)
\ : Y,

«Yo lo veo muy necesario, sobre todo para que la gente no

tenga que tomar ese tipo de decisiones tan dificiles. Na-
die tiene que decidir sobre la vida de uno mismo si cabe
la posibilidad de que uno lo deje por escrito antes de que
ocurra. Todo el mundo se ahorraria los malos tragos».

dGDl, Hombre, hijo)

J




«Yo tengo el testamento y las altimas voluntades hechas
desde hace bastantes afos. ;Qué significa eso? Que yo
confio en que la gente sea muy obediente y el dia que pa-
se un determinado umbral de dependencia y de ciertas
caracteristicas claras, me manden al otro barrio con
mucha paz y mucha tranquilidad».
(E9, Hombre, hijo)
N

J

Relacionado con lo anteriormente citado, surge en
algunas entrevistas y grupos de discusion el tema de
la eutanasia o el suicidio asistido, el cual se plantearia
generalmente en escenarios extremos de alto grado de
deterioro y dependencia. No se trata de una proyeccion
generalizada, pero si que refuerza, en parte, la expectativa
que tienen estas personas cuidadoras en cuanto a no ser
una carga para sus descendientes y familiares.

«Cuando yo ya no tenga sentido dela vida, que tenga una
enfermedad muy grave, yo prefiero que acaben con esto
Y ya estd, porque esto no tiene sentido... No sé si es de dia,
si es de noche, ya no sabes quiénes son tus hijos, quién es
tu familia, no sabes nada».

(E1, Hombre, hijo)
\ .]

J
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4 - . . .
«Yo dentro de unos anos voy air aun notario y voy a dejar

hace tiempo, no es de ahora».
\(El, Hombre, hijo)

todo escriturado. [...] y yo cuando me vea impedido, y que
mi cuerpo diga ‘hasta aqui llegué’, yo pido la eutanasia.
Tengo el derecho por la Ley de ahora, que la puedo pedir
[...] Eso es lo que yo quiero para mi. Esto lo he pensado

J

«Voy a buscar mis derechos, a tener una muerte digna y

mi marido, claro».

\(GDZ, Mujer, pareja)

a no pasar por esa situacion ni hacer pasar a nadie por
eso, para no ser yo la que era. No quiero estar como esta

J
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Los resultados presentados en esta publicacidon provienen de
una amplia investigacion (cuantitativa y cualitativa) llevada a
cabo por Fundacién Pilares durante 2022-2023 con objetivo de
actualizar y ampliar el conocimiento sobre la situacion de los
cuidados familiares prestados a personas mayores en Espana.

En la primera parte se muestran los principales resultados del
estudio cuantitativo, que se llevd a cabo en 2022 mediante una
encuesta aplicada a nivel estatal (n=1521) a personas cuida-
doras familiares de personas mayores de 65 anos en situacion
de dependencia y/o discapacidad que residen en hogares. El
andlisis y presentacion de los mismos se lleva a cabo desde una
mirada evolutiva longitudinal, con la intencion de bosquejar
la trazabilidad de los cuidados informales en Espana y, para
ello, se realiza, siempre que ha sido posible, una comparacion
de la informacidon obtenida en la encuesta de 2022 con la que
proviene de las realizadas previamente por el IMSERSO en 1994,
n=1702 (Colectivo 10€/INSERSO/CIS, 1995) y 2004, n=1504 (IM-
SERSO/GfK EMER, 2005).

Durante el ano 2023 se complementd la fase de investiga-
cion cuantitativa con un estudio cualitativo, con el objetivo
de profundizar en las percepciones, opiniones y motivaciones
que se producen en torno al cuidado familiar de las personas
mayores, desde una perspectiva de género, y segun la relacion



de parentesco entre personas cuidadoras y personas cuidadas
(especialmente entre parejas, y de hijas e hijos a sus progeni-
tores, pero también entre hermanos, de nietas y nietos a sus
abuelos/as, etc.). Ademds, desde esta aproximacion cualita-
tiva, hemos tratado de acercarnos al conocimiento, al uso y
a las opiniones que expresan las familias cuidadoras sobre 1os
servicios de apoyo que reciben, asi como sobre las estrategias
que utilizan para compartir los cuidados entre sus propios miem-
bros o con otros agentes de la comunidad. En esta segunda
fase de la investigacion, participaron un total de 33 personas:
se llevaron a cabo 12 entrevistas semiestructuradas a personas
cuidadoras familiares, segun diversa tipologia; se celebraron 4
grupos de discusion en los que participaron cuidadores familia-
res de diferentes territorios ademdas de un grupo focal adicional
de confraste conformado por profesionales y representantes
de entidades con programas dirigidos a personas cuidadoras.

Las principales conclusiones obtenidas de ambas fases de
nuestra investigacion se relacionan, por un lado, con el perfil
de las personas cuidadoras y el de sus familiares mayores que
reciben cuidados, asi como de la relacion de parentesco vy
las formas de convivencia que caracterizan actualmente los
cuidados informales en Espana. Se han podido apreciar asi
cambios relevantes con respecto a los estudios previos, rela-
cionados, fanto con la propia caracterizacion general sobre el
perfil de quienes prestan los cuidados, como con las actitudes,
valores e impacto que el cuidado tiene en las familias en la
actualidad. Ademds, se hace referencia al cuidado aspirado
o deseado para si mismas en el futuro por las propias personas
cuidadoras, que evidencia también variaciones respecto de
los hallazgos pasados.

En cuanto al perfil de quienes cuidan a un familiar mayor,
nuestros resultados sugieren que hemos de continuar refiriéndo-
nos principalmente a mujeres, si bien se aprecia un incremento
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de la poblacién masculina que presta cuidados. Esto Ultimo se
encuentra en linea con los resulfados obtenidos en ofras inves-
tigaciones, tanto a nivel nacional, siguiendo sobre todo los ha-
llozgos de la encuesta EDAD realizada por el INE en 2020, como
a nivel internacional, segun estudios que senalan una mayor
implicacion de los hijos varones en el cuidado de sus madres o
de cdnyuges varones que cuidan a sus parejas (Collins, 2014;
Soronellas-Masdeu y Comas d’'Argemir, 2017; Russell, 2007). Estos
cambios sugieren que la mayor presencia de hombres cuido-
dores es un fendmeno general a nivel nacional e internacional
sobre el que debe prestarse atencidon especial.

Por ofro lado, se destaca que los nuevos perfiles de personas
cuidadoras se alejan de la figura femenina sin trabajo remu-
nerado, con bajo nivel formativo y dedicada en exclusividad
al dmbito doméstico. Es decir, el perfil actual de las personas
cuidadoras responde a una poblacion trabajadora adulta mas
joven y, aunque feminizado, mds equilibrado entre los sexos
gue en los estudios previos. Es también una poblacion que en
mayor medida que antano tiene a cargo el cuidado de hijos/
as y otros familiares.

En cuanto a las modalidades de convivencia de las personas
mayores que reciben cuidados por parte de su familia, el 67 %
de ellas viven acompanadas, siendo destacable que hay un
41% de casos en los que la persona mayor convive con miem-
bros de su familia que se ocupan de su cuidado (25% en casa
de la persona cuidadora y un 16% en el domicilio de la persona
mayor), cuando ese porcentaje era del 76,5% en 1994 y del
70% en 2004. Y todavia persisten, aungue son ahora minoritarios
(11,6%) los casos de las personas mayores que rotan entre las
casas de sus hijos/as por temporadas.

De manera mds habitual, las personas cuidadoras se despla-
zan al domicilio de la persona mayor para prestar los cuidados,
tanto de las que viven solas (33 %), como de quien viven acom-



panadas. Los cuidados se prestan a diario en un 66,5% de los
casos y el fiempo que invierte la familia se estima en una media
de 34,3 horas a la semana, a lo que hay que anadir ofras 17
horas que se dedican al cuidado por la ayuda externa que se
recibe.

Esta labor continua teniendo un conjunto de consecuencias
directas y mayormente negativas en las personas familiares que
lo realizan, sobre todo en los casos en los que no se comparte el
cuidado de manera suficiente. Este impacto afecta sobre todo
a la restriccion en la utilizacion de tiempo para si (ocio, interac-
ciones con amistades y otros familiares, autocuidado...), pero
también en la esfera laboral, habiéndose recogido por parte
algunos de nuestros informantes que han tenido que reducir
su jornada laboral, que han renunciado a mejoras 0 ascensos,
O incluso, si bien son minoria, que se han visto obligados a
abandonar su empleo. No es baladi recordar las repercusiones
negativas que se producen en el estado de salud y la sensacion
de cansancio que de manera mayoritaria se registra, incremen-
tandose con ello el malestar derivada del cuidado.

Oftfro cambio destacable en cuanto al perfil de las personas
cuidadoras es la apariciéon de las generaciones mas jovenes
en la provisidon de cuidados a sus familiares mayores. Aunque
sea un cambio sutil, ya que gran parte de las personas cuida-
doras familiares siguen siendo las hijas e hijos y las parejas de
las personas mayores que necesitan cuidados, se denota una
mayor presencia de nietos y nietas que asumen el rol de cuido-
doras principales o, al menos, se encargan de parte de estos
cuidados. Siresulta destacable que aparece una cierta contra-
diccidén entre los datos recogidos en la encuesta y los discursos
expresados en el andlisis cualitativo en torno al desapego de la
juventud con respecto a los cuidados. Los resultados de la fase
de encuestacion muestran como ha crecido la participacion
de los nietos y nietas en el apoyo a sus abuelos y abuelas y ha-
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biamos interpretado en el andilisis que este mayor compromiso
de la juventud en cuanto a su participacion en estos cuidados
podria explicarse por una actitud o deber de reciprocidad, al
encontrar la ocasion ahora de devolver a sus ancestros toda
la dedicaciéon que les habian prestado desde la ninez. Esta in-
terpretacion resultaria acorde con la creciente dedicacion de
las abuelas y abuelos a la atencién de sus nietos que se viene
estudiando desde hace anos (Rodriguez Cabrero et al., 2013;
Rodriguez y Sancho, 1995), en cuyos andlisis fambién se desta-
ca que una parte de las personas mayores consideran excesiva
esta dedicacion cuando resulta obligada por la carencia de
suficientes servicios de cuidados publicos durante la infancia, lo
que puede llegar a constituir un abuso.

Esta tendencia de una mayor corresponsabilidad en los cui-
dados de tipo intergeneracional existe, Io que se considera no
es incompatible con la imagen que, en efecto, se recoge de
los discursos como predominantes respecto al individualismo y
desapego de las jdvenes generaciones. Desde nuestro andlisis,
esta imagen social es ofra muestra del edadismo subyacente,
que afecta y sufren también las jovenes generaciones. Igual
que se discrimina a las personas mayores por su edad, también
las y los jovenes son marcadas por una vision negativa (insoli-
daridad, presentismo, desinterés por el trabajo, rechazo a las
instituciones, hedonismo, irresponsabilidad...), que llega a inte-
riorizarse en la propia percepcidn que se tiene sobre si mismos y
retroalimenta la imagen social negativa sobre la juventud.

Relacionado con el perfil de las personas mayores que reci-
ben cuidados, los resultados obtenidos permiten confirmar una
vez mdas que el envejecimiento es un fendmeno feminizado,
consecuencia, sobre fodo, de una mayor esperanza de vida
entre las mujeres en comparacion con los hombres, sin olvidar
gue, segun se viene mostrando por la comunidad cientifica, a
pesar de vivir mds anos, las mujeres lo hacen en peores condi-



ciones. En ofras palabras, contar con una mayor esperanza de
vida no se fraduce directamente en la calidad de vida de las
mujeres, que es peor que la de los hombres, tanto en su per-
cepcioén subjetiva como en los datos objetivos de morbilidad,
por lo que resulta pertinente tener en cuenta los indicadores
de esperanza de vida libre de discapacidad, que informan de
manera mads ajustada de la situacion de salud de las personas
mayores segun sexo. En consecuencia, tfambién son las mujeres
mayores quienes presentan en mayor medida una situacion
de dependencia, tanto la que estd reconocida oficialmente,
segun los datos del IMSERSO, como la que no lo estd, segun se
desprende de los resultados de nuestra investigacion.

Por otra parte, y relacionado con las situaciones de conviven-
cia, destaca el mayor niUmero de hogares de personas mayores
que precisan cuidado y viven solas, que se ha doblado desde
2004 (33,4% en 2022 vs 15,4% en 2004), siendo, en su mayoria
muijeres. Esto, aunque puede resultar coherente con la mayor
presencia de mujeres viudas o separadas en relacion con los
hombres en sumisma condicion, alerta sobre las dificultades que
pueden afectar a personas que precisan cuidados y viven solas
en su hogar, aunque reciban apoyo de familiares que viven en
otro domicilio, fendmenos todos feminizados, y condicionantes
centrales ala hora de dimensionar la demanda de los cuidados
de larga duracion.

A este respecto conviene distinguir entre tipos de soledad,
porque vivir en solitario no equivale a experimentar soledad.
Uno de los tipos seria ese lugar o situacion a la que llegamos
voluntariamente por un tiempo y de la que podemos salir (soli-
fude), que es muy diferente de la soledad entendida como lo
qgue nos pasa involuntariomente, un sentimiento negativo, un
aislamiento (loneliness) que nos invade cuando nos sentimos
insatisfechos con nuestra vida social. Seria este Ultimo tipo de
soledad el que, unido a tener una avanzada edad y requerir
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cuidados permanentes, puede derivar en graves perjuicios pa-
ra la salud de la persona mayor (tristeza, depresion, fragilidad) y
dificultades en la deteccion de riesgos y provision de cuidados.

En cuanto al nivel de estudios de las personas mayores que
reciben cuidados, se ha podido observar un importante cam-
bio en su nivel de formacidn, al apreciarse un notable aumento
de las personas mayores de 60 anos con estudios secundarios
y/o universitarios, si bien continla subsistiendo la brecha de gé-
nero que en anteriores estudios se habia venido detectando en
cuanto que el acceso a niveles educativos superiores es mayor
en los hombres mayores que entre las mujeres.

En lo que se refiere a la relacion de apoyo o cuidado, la ma-
yoria de las personas cuidadoras encuestadas en 2022 cuida a
una sola persona mayory el vinculo parental mds representativo
es el filial, con lo que se consolida la tendencia de crecimiento
del papel de este rol que se desprende de los estudios previos
de IMSERSO. Este, junto al de nieto/nieta son los roles en los que
se aprecia un aumento, sin olvidar la discrepancia que se hare-
cogido entre las dos fases de la investigacion, ya que, mientras
enla encuesta hay mds representacion que en las anteriores en
cuanto ala participacion de los nietos en el cuidado de las per-
sonas mayores, en la fase cualitativa las personas entrevistadas
opinan de manera mayoritaria que existe hoy un desapego y
falta de reconocimiento del valor de las nuevas generaciones
hacia sus mayores, lo que se traduce en que, segun algunos
consideran, carecen de la paciencia, el tiempo y el interés
que se precisa para cuidarlas. Mirando al futuro, las personas
cuidadoras actuales, manifiestan de manera mayoritaria que
no esperan poder contar con sus hijos o nietos cuando llegue el
momento en el que ellas mismas necesiten apoyos y cuidados.

En la misma linea y, relacionado con las transformaciones so-
ciales que estan ocurriendo desde hace decenios, se observa
también un cambio en las dindmicas convivenciales recogidas



ahora respecto de los resultados del estudio realizado por el IM-
SERSO en 2004. Porunlado, es menos frecuente que las personas
cuidadoras y cuidadas hayan convivido previamente a que se
produzca la relacion de cuidados, y, ademds, la regularidad
de las visitas, aungque se mantiene una frecuencia notable, es
menor con respecto a estudios anteriores. Este cambio se con-
sidera relevante junto al considerable aumento de personas
mayores que viven solas necesitando cuidados, asi como a la
progresiva reduccion en el tamano de los hogares.

Lo anterior, junto a ofra serie de transformaciones sociales
que se vienen produciendo, conlleva un cambio progresivo en
la manera de cuidar y de dar significado a los cuidados pro-
vistos por las familias, dando lugar a la denominada “crisis de
cuidados”, generada, entre otras, por las siguientes causas:

La generalizada participacion de las mujeres en el merca-
do laboral no ha resuelto las dificultades a la conciliacion
0, mejor, a la corresponsabilidad en los cuidados, o que
origina para ellas que deban desarrollar “dobles o triples”
jornadas para atender la “multitasking” con el consiguien-
te impacto en su carga mental. A ello, habria que unir el
hecho de que se produzcan dificultades para las mujeres
para seguir avanzando en su trayectoria laboral, primero
en las edades fértiles y, después, por las necesidades de
CLD de las personas mayores.

Los cambios en las dindmicas familiares y en la composi-
cion de los hogares (reduciendo su tamano o dejando de
incluir a varias generaciones), asociado, también, a una
decreciente natalidad y a la aparicion de nuevos mode-
los (familias nucleares, monomarentales, parejas homo-
sexuales, familias reconstituidas...).

El cuestionamiento creciente de los roles tradicionales de
género (produccioén vs reproduccion), existiendo progresi-
vamente menos personas que comparten que las mujeres
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deben constituirse como principales proveedoras de cui-
dados y, aun menos, que cuidar sea su obligacion.

El todavia insuficiente impacto de las prestaciones y servi-
cios garantizados por el SAAD, que deben ser revisados y
ampliados, incluyendo los que se dirigen directamente a
las familias cuidadoras.

De acuerdo con nuestrosresultados y algunos informes recien-
tes (HelpAge, 2021; Rodriguez Cabrero et al., 2022)), los cambios
sociales que se estdn produciendo en torno al cuidado estdn
provocando que el tradicional rol femenino vinculado a esta
actividad esté dando lugar a una red de apoyo mds amplia y
diversificada, caracterizada por implicar no solo a miembros de
la familia de diferentes generaciones, sino también a relacio-
nes de amistad y vecindad. De acuerdo con dichos informes,
estas nuevas condiciones sociales, ademds de favorecer un
incremento en la corresponsabilidad social y familiar en torno
al cuidado, estan transformando de manera progresiva las pre-
ferencias y prdacticas del cuidado en las que cada vez es mdas
frecuente que el apoyo de familiares se combine con el provisto
por profesionales publicos y privados, lo que queda limitado, en
el caso de la contratacion directa, para aquellas familias que
cuentan con ingresos suficientes.

La menor disponibilidad o disposicion de las mujeres para el
cuidado no ha sido acompanada, como se ha venido dicien-
do, del correspondiente avance hacia una efectiva corres-
ponsabilidad de los cuidados entre mujeres y hombres y a un
incremento suficiente de los servicios profesionales publicos de
cuidados que compense este “déficit”, haciendo cada vez mds
evidente su necesidad. Lo que si parece claro es que esta situa-
cion ha favorecido un proceso de mercantilizacion en sectores
con capacidad adquisitiva suficiente, por el cual los cuidados
se confratan cada vez mds de forma privada en el marco de la



economia formal o informal, y de internacionalizacion, a través
de la contrataciéon directa o indirecta (empresas proveedoras)
de mujeres migrantes, generalmente de bajos recursos y a
veces en condiciones de irregularidad (Comas-d’' Argemir y Bo-
fill-Poch, 2021; Diaz Gorfinkel y Martinez-Bujan, 2018; Rodriguez
Cabrero et al., 2022). Este fendmeno de sustitucion de cuidado-
ras familiares y locales por trabajadoras migrantes (quienes a su
vez desplazan las tareas de cuidados asociadas a sus familias
a sus paises de origen o en destino, en ofras mujeres aun mads
invisibilizadas), ha sido denominado como cadenas globales
de cuidados (Orozco y Lépez, 2011). Como reaccion a la crisis
planteada, estos procesos generan, asimismo, efectos sociales
y econdmicos sobre las vidas y los derechos de las personas
cuidadoras y cuidadas, que precisan de especial atencion:

La atomizacién, individualizacion y el aislamiento social

generados por el neoliberalismo/capitalismo y el sistema

politico/econémico y cultural. Lo que provoca la desvin-

culacidon con el entorno comunitario.

La fragmentacion del sistema de atencion y proteccion

social (competencias atribuidas a las Comunidades Auto-

nomas, diferenciacion en las carteras de servicios)

La falta de coordinacion entre el sistema sanitario y el sis-

tema de Servicios Sociales y también con otros sectores,

como la vivienda, el transporte, la tecnologia.

Convivencia de un sistema mixto/hibrido de servicios puU-

blicos y externalizacion, privatizacion.

Composicion de los hogares: monoparentales.

Feminizacion de la pobreza.

Feminizacion de los cuidados.

A ello habria que anadir la creciente percepcién ciudadana
acerca de sus derechos a contar con servicios profesionales
que colaboren en mucha mayor medida con las familias en la
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provisidon de apoyos y cuidados. Se trata de transformaciones
sociales que ya se sugerian en el estudio de 2004 (IMSERSO/
GfK EMER, 2005) en relacion con el anterior de 1994 (Colectivo
lo&/INSERSO/CIS, 1995), pero que en la investigacion de 2022
aparecen ya de forma mucho mds clara.

En relacion con la decisidon que origina la relacion de ayuda
o de cuidados, se produce de dos formas: la iniciativa propia y
la decision familiar, habiéndose denotado un cambio respecto
a la situacion de 2004, consistente en que la primera opcion
se ha reducido y la segunda ha aumentado. En tal sentido, los
datos abogan por una hipdtesis que parece senalar una ma-
yor corresponsabilidad familiar frente al cuidado, asi como de
una activaciéon de solidaridad intergeneracional. El hecho de
qgue haya disminuido el nUmero de mujeres cuidadoras Unicas
se considera un avance relevante, al estar ahora mucho mas
presente el compromiso familiar y la bUsqueda de una mayor
corresponsabilidad en la asuncidon de los cuidados acordados
entre los miembros de la familia, tal como venia siendo recla-
mando desde hace anos (Rodriguez Rodriguez, 2005, 2021y
Sancho y del Barrio.(2021). Sin embargo, esta solidaridad in-
trafamiliar y el consiguiente reparto del cuidado parece tener
menos peso cuando existe una pareja mayor cuidadora, al ser
en ese grupo donde se concentran las personas cuidadoras
unicas. Esto alerta del riesgo de que pueden existir casos de
personas mayores, también en situacion de fragilidad, que
experimentan una sobrecarga que puede ser excesiva y tener
una repercusion negativa en su propia salud y calidad de vida.

En relacion con las tareas de cuidado y la frecuencia e in-
tensidad con la que se presta la ayuda, también se han podido
constatar algunos cambios con respecto a las investigaciones
realizadas previamente. En primer lugar, en lo relacionado
con el apoyo prestado en las actividades de la vida diariq,
actualmente las personas cuidadoras realizan menos cantidad



de tareas, siendo la mds frecuente para todas la de hacer
compania. Ademds, las diferencias que se producen por sexo
estdn mds asociadas a las personas mayores y no tanto a las
cuidadoras mds jovenes, o que puede estar sugiriendo una
correspondencia a los roles tfradicionales de género, por lo que
puede ser mds frecuente que las mujeres mayores no pidan
ayuda para compartir el cuidado en actividades que asumen
como propias, en especial, las tareas del hogar, en contraste
Con sUs pares varones.

En cuanto a la frecuencia del cuidado, los resultados ob-
tenidos permiten intuir una disminucion en la intensidad de
estas tareas. Esta disminucion es, ademds, congruente con
los cambios observados previamente, asociados al hecho de
un cuidado mas diversificado (incluyendo el servicio publico
o privado), hogares mds pequenos, separados y una menor
frecuencia de visitas entre miembros de la familia; si bien ello
no excluye la existencia de la atencion continuada, sino todo
lo confrario. Esto Ultimo se constata en la prevalencia de hijos/
hijas y la presencia, no menor, de nietos/as en el cuidado, que
suelen compartirlo con otros familiares y, en menor medida que
antes, convivian o conviven con su familiar mayor. Ademds, y
como también se ha senalado anteriormente, se denota una
mayor implicacion de los hombres de la familia en las tareas de
cuidados, o que resulta muy relevante y senala un dmbito de
investigacion que convendria explorar en el futuro. Al analizar el
tipo y la naturaleza de las tareas asumidas por hombres y muje-
res en el apoyo que prestan a sus familiares mayores, se observa
que las mujeres suelen encargarse sobre todo de las activido-
des del dia a dia, especialmente de las tareas domésticas y de
los cuidados personales mds intfimos (aseo personal, atencion a
la incontinencia, vestirse, asegurarse de que la persona mayor
tiene todo lo que necesita en cuanto a la alimentacion, medi-
cacion, acompanarles a las citas médicas, efc.), mientras que
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los hombres ofrecen en mayor medida un apoyo mds de tipo
instrumental, como ir a comprar, recoger la medicacion, hacer
las gestiones administrativas necesarias, etc. En otras palabras,
el rol del hombre como cuidador parece que, salvo casos en
los que se carezca de familiares cercanos para repartir todos los
cuidados, se relega a un segundo plano en el que ellos llevan a
cabo tareas mds secundarias, mientras que continla recayen-
do sobre las mujeres el peso de las de cardcter mds intimo, a lo
que anaden la gestion y organizacion del cuidado.

No obstante, este movimiento respecto al cambio de roles
entre los sexos con respecto a los cuidados, segun comentan
algunas de las personas entrevistadas, incluidas las profesio-
nales, se percibe como mucho mds evidente en las tareas de
apoyo de los padres hacia sus hijas e hijos pequenos que en los
cuidados hacia sus familiares mayores, coincidiendo con otros
estudios que destacan esta misma tendencia (Martin-Vidana,
2021, Tobio, 2012).

Puede afirmarse que, en general, se aprecia un incremento
en la corresponsabilidad entre cuidadores familiares, sobre to-
do, cuando estos son hijos e hijas y, con mds frecuencia, cuando
el cuidado lo asumen también nietos y/o sobrinos. Sin embargo,
aun cuando se produzca este mayor reparto de las tareas de
cuidado entre distintfos miembros de la familia, casi siempre
hay una persona, que suele ser una mujer, que asume la mayor
parte de las tareas y funciones, entre ellas las que se refieren
a la gestion y responsabilidad del cuidado, siendo ésta quien
acompana mas de cerca a la persona mayor, organizando y
delegando actividades en las que pueden contribuir las demads
personas. La situacion de las parejas o conyuges, en general,
siendo tfambién ellas mayores, es diferente. En este caso, se
enfrentan con mayor frecuencia al cuidado de forma solitaria
ya sea por una decision familiar como por iniciativa propia,
sitfuacidon que debe ser tenida particularmente en cuenta por



las consecuencias a nivel sanitario y las propias necesidades de
cuidado que puedan no estar siendo bien atendidas.

Respecto del impacto que tiene el cuidado en la salud de
las personas familiares que cuidan, los resultados generales de
la primera fase de la investigacion no indican una percepcion
marcadamente negativa del estado de salud general, como
cabria esperarse, si bien si se observa que es algo peor en el
caso de las mujeres, sobre todo en lo relacionado con la salud
emocional. También son ellas quienes refieren encontrarse mas
cansadas y, pese a que crean requerirlo, no seguir un trata-
miento adecuado. Los resultados recogidos son similares tanto
en la encuesta como en el estudio cualitativo, destacando, en
general, que la figura de cuidadora principal mdas sobrecarga-
da suele coincidir con alguna de las mujeres de la familia, sean
hijas, parejas, hermanas, nietas o sobrinas.

Si es relevante senalar que el impacto de los cuidados en la
salud de las personas cuidadoras es particularmente sensible a
la edad. Asi, la percepcion positiva sobre el estado de salud dis-
minuye conforme aumenta la edad de la persona encuestada,
lo que advierte nuevamente sobre la situacion de las personas
cuidadoras mayores. A su vez, una peor percepcion de la salud
también estd asociada a la intensidad del cuidado, al cuidado
en solitario y a la situacion de dependencia y discapacidad de
la persona mayor cuidada. Aspectos que, junto a la edad y el
género, aparecen como factores criticos para tener en cuenta
de cara a atender los impactos en la salud.

Por otro lado, y relacionado con las consecuencias negati-
vas que tiene el cuidado en diferentes dmbitos de la vida de
las personas cuidadoras, con diferencias significativas segun
sexo, intensidad del cuidado y edad, destacan, de modo ge-
neral, aspectos como la dificultad de conciliacion, el impacto
econdmico, la vida profesional y, sobre todo, la disminucién
del tiempo dedicado al ocio y al fiempo libre y a las relacio-
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nes familiares y sociales, asi como la necesidad de asumir el
cuidado por razones econdmicas (carecer de otras opciones).
No obstante, se ha podido apreciar una disminucion de estos
aspectos negativos respecto de los datos que se recogieron en
las investigaciones de 2004 y 1994, siendo diferencias que se
estima estdn relacionadas con el cambio en la corresponsabili-
dad intfrafamiliar en los cuidados, asi como en el peso creciente
de otfros agentes implicados en el cuidado (g].: ayuda externa
de servicios publicos o privados).

En cuanto se relaciona con las actitudes respecto al cuidado
de familiares mayores, se ha podido recoger mayoritariamente
qgue en la actualidad hay una valoraciéon actitudinal mas po-
sitiva en la realizacién de estas tareas de apoyo y cuidado v,
aun adyvirtiendo del sesgo que puede introducir la deseabilidad
social en estas respuestas, la diferencia respecto de los resulta-
dos obtenidos en los estudios previos con los que se comparan
nuestros resultados, sugiere que se estd produciendo un cam-
bio actitudinal y de impacto mds positivo con respecto al valor
social y comunitario del cuidado. En este sentido, se muestra
un escenario menos acuciante que en los estudios preceden-
tes de 2004 y 1994, aunque también se sugiere un impacto
diferenciado que afecta, en cuanto a la percepcidn mds ne-
gativa, en especial a mujeres cuidadoras, a quienes carecen
de ocupacion remunerada (desempleo o jubilacion), cuidan
en solitario o de forma mds intensa. En esa lineq, se interpreta
gue el general menor impacto negativo podria estar vinculado
a un mayor reparto de las tareas entre familiares y una mayor
presencia de ayuda externa, publica y/o privada, todo lo cual
senala la conveniencia de incrementar los servicios formales de
cuidados y de apoyar en mayor medida a las familias cuidado-
ras desde un enfoque de género.

Pese a esta mejoria, son principalmente negativas las con-
notaciones aftribuidas al cuidado de personas mayores, al



considerarse una situacion muy demandante y estresante,
gue suele acompanarse de sobrecarga, pérdida de libertad,
de salud y una serie de limitaciones en la vida de las personas
cuidadoras, o que ocurre especialmente cuando estas no
cuentan con suficientes recursos y apoyos para poder hacer
frente a las tareas de cuidado. En confrapartida, las personas
cuidadoras que si identifican aspectos positivos relacionados
con su experiencia de cuidados, los relacionan con aprendiza-
je, crecimiento personal, autoconocimiento y con un sentido o
propodsito de vida.

Parece obvio, en definitiva, que no puede hablarse de mao-
nera univoca de las personas cuidadoras de familiares mayores,
ni trazar un perfil Unico, ya que existen determinadas y variadas
circunstancias que influyen tanto en la sensacion de malestar o
bienestar de quienes lo asumen, como en la atribucion de de-
terminados valores y significados respecto al cuidado. En este
sentido, a partir de los resultados de la primera fase de nuestra
investigacion, (la encuesta de 2022) se han podido identfificar,
mediante la técnica click cluster, cuatro grupos de personas
cuidadoras familiares, tal como se hizo a partir de la encuesta
de 2004 (Rodriguez Rodriguez, 2005). Para establecer esta tipo-
logia se ha partido de las actitudes, significados y valores que
las personas cuidadoras informan experimentar, y se relacionan
estos con determinadas variables como su perfil sociodemogra-
fico, situacion econdmica, frecuencia e intensidad de la ayuda
prestada, modos de convivencia, impacto que los cuidados
fienen en su vida cofidiana, la corresponsabilidad o reparto
que se readliza entre los miembros de la familia y los servicios
profesionales publicos o privadas, etcétera.

Dos de los grupos que han podido conformarse denotan
sifuaciones satisfactorias de cuidados (los hemos denominados
personas cuidadoras “satisfechas” y “plenas”). Se trata de
personas que, en general, no conviven con la persona mayor,
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esta es menos dependiente y, por tanto, la intensidad de los
cuidados es mds ligera. Ademds, la mayoria de ellas compar-
ten las tareas de cuidados con ofras personas de la familia y
también con cuidadores externos o servicios puUblicos, en es-
pecial, servicios de ayuda a domicilio y/o de teleasistencia. No
experimentan apenas repercusiones adversas ni en su salud ni
en su frabajo, aunque si han visto restringido su tiempo de ocio.
Creen que cuidar les dignifica como personas vy significa tam-
bién en algunos casos un aprendizaje sobre su propia vida. El
grupo de cuidadoras satisfechas es el mayoritario (casi el 50%
de la muestra), agrupa principalmente a hijo/as y nieto/as que
estdn ocupado/as laboralmente y es el que cuenta con niveles
mds elevados de estudios y de ingresos. Por su parte, el grupo
de cuidadoras plenas es el menor de todos (6,9 % del total) y en
él se concentran las personas mads jovenes, que llevan menos
tiempo cuidando y lo hacen a personas que en su mayoria Nno
tienen reconocimiento oficial de dependencia; un tercio de
ellas estan solteras, 4 de cada 10 son hombres y 8 de cada 10
son hijo/as. En cuanto a la relacién con la persona mayor de
ambos grupos la consideran como de gran intimidad y afecto
y que esta relacion incluso ha mejorado desde que se inicid la
prestacion de cuidados.

Por el contrario, los ofros dos grupos (personas cuidadoras
“frustradas” y personas cuidadoras “atrapadas”), estan confor-
mados, como su hombre indica, por quienes comparten una
actitud mds negativa: creen que cuidar es una carga excesiva,
declaran que se ven obligadas a cuidar porque era la Unica
persona de la familia disponible o porque econdmicamente
no pueden permitirse otfra cosa. Asimismo, son quienes estdn
menos satisfechas con su estado de salud (fisica y mental) y
han sido mds afectadas por los impactos del cuidado en todas
las dreas de sus vidas (salud, profesional, personal y ocio). El
grupo de “frustradas” concentra a personas con una media



mds elevada de edad, niveles menores de estudios y de ingre-
s0s, siendo principalmente hijos/as o parejas que conviven con
la persona mayor y les prestan cuidados a diario. La mayoria
comparten los cuidados con otras personas de la familia y es
el grupo en el que hay un mayor porcentaje de personas que
reciben la PECEF (casi el 45%). Por su parte, las personas cui-
dadoras “atrapadas” son quienes llevan mds anos cuidando
de un familiar mayor y que presenta un mas alto grado de de-
pendencia, cuentan con niveles medios de ingresos y casi un
tercio de ellas estdn jubiladas. La mitad convive con la persona
mayor siendo el grupo donde se encuentran mds cuidadoras
Unicas dentro del seno familiar, si bien son quienes reciben
mds servicios y recursos publicos (la mitad tiene el servicio de
teleasistencia, un 48% el SAD y 2 de cada 10 personas mayores
acuden a un centro de dia). La mayoria de ellas considera que
tiene una relacidn normal con la persona a la que cuidan y
algunas incluso declaran que es fria y distante, siendo también
el Unico grupo que reconoce la existencia de relaciones pro-
blemdaticas. Gran parte de estas personas no aprecia mejoras
en su relacion con la persona mayor desde que empezaron
a prestar cuidados, sino que, por el contrario, 2 de cada 10
declara que esta ha empeorado.

Es relevante tener en cuenta al analizar nuestros resultados
que en las investigaciones anteriores con las que se comparan
estos aun no existia en Espana la garantia del derecho de las
personas en situacion de dependencia a recibir prestaciones
publicas, ya que la LAPAD no entraria en vigor hasta 2007 y la
Ultima encuesta del IMSERSO se llevd a cabo cuando adn no
se habia aprobado dicha Ley. Por ofra parte, cuando se aplicd
en 2022 la encuesta de Fundacion Pilares todavia no se ha-
bia culminado el acceso a prestaciones a todas las personas
potencialmente beneficiarias de las mismas, ademds de existir
una importante lista de espera.
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El impacto general mds positivo entre las familias cuidadoras
que ya se atisba en nuestro estudio y que se seguird experi-
mentado en el futuro, sobre todo si se produce la anunciada
expansidon de las prestaciones publicas de cuidados, es cuestion
del méximo interés para sugerir nuevas hipdtesis y un punto de
partida para futuras indagaciones.

En este contexto, los recursos y servicios de apoyo a los cuida-
dos, tanto publicos como privados, asumen un papel altamente
relevante para las familias, lo que se ve reforzado por los discur-
sos de las personas entrevistadas en este estudio. Por un lado,
se confirma que la aprobacion de la LAPAD vy la configuracion
del Sistema de Autonomia y Atencion a la dependencia (SAAD)
son hitos muy destacados en Espana, haciéndose evidente que
asi lo perciben tanto las personas que requieren CLD, como sus
familias. Ademds, son estas quienes, teniendo un rol esencial
en el acompanamiento y en la gestion directa del proceso de
valoracion y obtencidon de prestaciones por dependencia de
sus familiares mayores, las que se sienten mds descontentas por
la complejidad y lentitud burocrdtica que encuentran en el
desarrollo de los trdmites que conlleva el proceso, ademds de
la confusion que crea distinguir entre certificaciones de disca-
pacidad o de dependencia y las prestaciones a las que puede
accederse con ellas.

Con relacion a los servicios y recursos publicos con los que
cuentan yalas personas mayores y las cuidadoras familiares, des-
tacan elservicio de ayuda a domicilio, el servicio de teleasistencia
y la prestacion econdmica por cuidados en el entorno familiar
(PECEF). La valoraciéon de los mismos por parte de las familias, si
bien informan en la encuesta que es buena o muy buena, en la
fase cudlitativa de la investigacion aparecen las connotaciones
negativas de estos servicios, tanto por sus dificultades de acceso,
como por su insuficiencia o por su baja calidad. Estos resultados
estdn en linea con los hallazgos de un reciente estudio llevado



a cabo por Fundacion Pilares (2023), donde se recogieron las
fortalezas y barreras existentes en el actual sistema de atencidn
domiciliaria y los apoyos de la comunidad. Entre las principales
dificultades experimentadas por coordinadores y auxiliares del
SAD que participaron en esa investigacion, se extraen quejas
relacionadas con la escasez de personal, la precariedad de sus
condiciones laborales (salarios, jornadas, reparto del trabagjo,
etc.), asicomo las dificultades que experimentan los proveedores
de servicios para enconfrar y fidelizar personas que cuenten con
la titulacion requerida y quieran trabajar en el dmbito de los CLD.

En cuanto a las residencias, aparece también en nuestro es-
tudio una preocupacion en cuanto a la calidad de la atencidn
que se produce en parte de estos centros, segun el imaginario
social prevalente. La vision negativa que se mantiene de las
residencias se relaciona, por un lado, con la mercantilizacion
de los cuidados, que consideran nuestros informantes lleva
implicita la busqueda de beneficio econdmico y la desperso-
nalizacidon en el frato prestado a las personas mayores vy, por
ofra parte, también se hace referencia explicita a las experien-
cias vividas y relatadas durante la pandemia derivada de la
COVID-19. En este sentido, hay un consenso bastante genera-
lizado sobre la necesidad de cambiar el modelo de atencion
cuando las personas ya no pueden permanecer en sus casas,
siendo merecedoras de reconocimiento por su pionerismo algu-
nas Comunidades Autdénomas, como Castilla y Ledn, Pais Vasco
o Navarra, las cuales iniciaron desde hace anos el cambio de
modelo en las residencias de sus territorios, mediante nueva nor-
mativa y procesos de formacion y acompanamiento al cambio,
con resultados muy positivos (Fundacion Pilares, 2018; Del Monte,
2017; Rodriguez Rodriguez, 2021). En la actualidad, puede decir-
se que casi fodas las CC.AA. se refieren ahora explicitamente
a la necesidad de este cambio de modelo, aunque algunas se
limiten de momento a declaraciones retéricas.
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Para poder continuar viviendo en casa el mayor tiempo po-
sible, que es a lo que se aspira por la ciudadania, ademdas de
la extensidon de prestaciones y servicios en cantidad y calidad,
las principales mejoras de cara al futuro a las que hacen refe-
rencia quienes han participado en nuestra investigacion, son
las asociadas a eliminar la incompatibilidad entre ellos, reducir
los tiempos de espera para acceder a los mismos o la mejora
de la suficiencia de las prestaciones econdmicas. De modo
que la demanda cenfral recogida se situa en la necesidad de
que existan mds y mejores recursos publicos para garantizar la
sostenibilidad de la situacion de cuidados en el propio entorno,
hoy muy o totalmente dependiente de las familias. Se aboga,
asi, por avanzar en la mayor corresponsabilidad entre agentes
publicos implicados en el cuidado, los servicios privados, en es-
pecial los del Tercer Sector, los recursos comunitarios y las fami-
lias, aspectos que también se habian destacado en el estudio
mencionado anteriormente sobre la atencion domiciliaria con
apoyos comunitarios (Fundacion Pilares, 2023).

En cuanto atane a los recursos y apoyos dirigidos expresa-
mente a las familias, y esta es una diferencia clara comparati-
vamente con los anteriores estudios del IMSERSO, se pide expre-
samente ahora por las personas cuidadoras familiares que exista
formacion adecuada dirigida a ellas para el buen cuidado vy el
autocuidado. Es una clara necesidad sentida por las personas
entrevistadas que, sin embargo, no se ve correspondida por
una oferta acorde, al declararse por la mayoria que no la han
recibido nunca. En este caso, son también las mujeres quienes
reconocen en mayor medida la necesidad de formacidn; son
ellas quienes alguna vez la han buscado o recibido, mientras que
son los hombres quienes actualmente indican estar recurriendo a
ella. Estos resultados vienen a reforzar la idea de que “a cuidar se
aprende” y que no se corresponde con larealidad, que las muje-
res, por el hecho de serlo, sepan hacerlo mejor que los hombres.



Con respecto a esta cuestion, es pertinente recordar que la
LAPAD ya establecia, desde su promulgaciéon en 2006, que las
familias cuidadoras de personas en situacion de dependencia
que recibieran la prestacion econdmica por cuidados en el
entorno familiar (PECEF) debieran tener acceso a formacion y
servicios de respiro, prevision esta que se ratificd por Acuerdo
del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del SAAD de 2009,
tal como se recoge mediante Resolucion de 4 de noviembre,
que establecio los criterios comunes de acreditacion en mate-
ria de formacién e informacion de cuidadores no profesionales.
Sorprende en este sentido que, pese a los quince anos transcu-
rmido desde este Acuerdo, continUe sin apoyarse a las familias
con esta formacion.

Si perjuicio de todo lo anterior, no es posible generalizar es-
tos resultados sin tener en cuenta el peso de las condiciones
materiales y emocionales en las que se desarrolla el cuidado.
Entre dichas condiciones cabe considerar, como se ha podido
observar en la fipologia de los cuatro grupos que se han des-
crito, tanto los ingresos mensuales como la ocupacion (frente
a la inactividad) o los niveles de formacion (altos vs. bajos), la
posibilidad de contar con ayuda externa privada o acceder
a determinados servicios. También influye el acceso efectivo a
servicios publicos, la disponibilidad de otras personas cuidadoras
informales en la red familiar o proxima (mujeres y hombres), la
intensidad del cuidado, la edad del cuidador/a, el sentimiento
de soledad como loneliness, estado de salud, las redes sociales
afectivas; aspectos todos que se presentan como factores de
relevancia sobre los que futuras lineas de estudio deberdn pro-
fundizar.

Donde también se observan variaciones respecto de estu-
dios anteriores, es en las aspiraciones y preferencias ante el
cuidado que se anhela recibir en la hipdtesis de que se nece-
site. En tal sentido, se afianza la idea de que este rol es o debe
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ser independiente del sexo de la persona que lo realice, si bien
gran parte de las personas cuidadoras continUa prefiriendo
el cuidado de familiares y, en particular, de la pareja y de los
hijos/as, sin distincidon de sexo. La siguiente opcidon preferida,
aungue minoritaria, es por servicios publicos que faciliten la
permanencia en el domicilio, especialmente por parte de las
mujeres encuestadas, que no quieren ver reproducida en sus
hijas o hijos el rol que ellas estan desarrollando y la sobrecarga
y renuncias consiguientes que conlleva. Y ante la hipdtesis de
no poder continuar viviendo en su casa, se antepone a con-
vivir con los hijos el recurso residencial, si bien se prefieren los
centros medianos, pequenos y las nuevas alternativas como el
cohousing o las viviendas compartidas. Hace casi 20 anos, las
preferencias en este sentido con respecto al cuidado se cen-
traban en la figura de la hija y, de forma mucho mds marginal,
en las opciones residenciales.

Pero lo claramente predominante respecto a las expectati-
vas y deseos de las personas mayores que precisan apoyos y
cuidados y también en la mayor parte de las familias, es una
clara preferencia por recibir los cuidados en su propio domicilio
frente alaidea de abandonarlo para mudarse a casa de algun
hijo o a un centro residencial. Este deseo lleva a las familias mds
pudientes a buscar alternativas de apoyos fuera del sistema de
proteccion social publico, debido a las dificultades de acceso
al mismo, destacdndose especialmente la contratacion de
cuidadoras privadas remuneradas, una prdctica bastante ex-
tendida entre quienes disponen de mayor nivel de renta. Esto,
si bien evidencia la importancia que adquiere hoy el cuidado
privado contratado, segun se desprende de los resultados que
hemos obtenido, no altera que la intensidad y las horas de
dedicacion al cuidado contindan siendo mucho mayor entre
familiares. Por otro lado, se destaca que no solo hay que tener
en cuenta la realizaciéon de tareas directas de cuidado, sino



que también hay que sumar la carga que supone la gestion y
organizacion de los cuidados. En definitiva, el recurrir a las cui-
dadoras privadas pagadas por las familias que pueden hacerlo
y, por tanto, no accesible en todos los casos, no sustituye, sino
qgue complementa el cuidado familiar, si bien estas cuidadoras
privadas (en general, mujeres y muchas veces inmigrantes),
asumen un rol importante para aliviar la sobrecarga derivada
de los cuidados'®.

Si se pudiera resumir el conjunto de significados atribuidos
a los cuidados por parte de las familias, diiamos que se tra-
ta de una situacion tan compleja de integrar en el proyecto
de vida de las cuidadoras, como ambigua en cuanto a las
emociones que suscita. Se experimenta asi un haz enmarana-
do de sentimientos encontrados (tristeza, culpa, impotencia,
amor, odio, compasion, desolacion, rechazo, agradecimiento,
esperanza, desesperacion...), que incluyen desde la ternura
y la oportunidad de devolver a la persona querida lo que de
ella se ha recibido a lo largo de la vida, hasta una situacion de
sobrecarga extrema que hace que se piense en el suicidio o se
experimente el deseo oculto, de que su familiar mayor fallezca,
lo que se experimenta con sentimientos de culpa y vergienza.
Y si estas emociones contfradictorias pueden ocurrir también en
los casos en que exista muy buena relacion antes de iniciarse
la prestacion de cuidados, ni que decir tiene que cuando la
persona cuidadora y la cuidada han tenido experiencias ne-
gativas durante su historia familiar, las dificultades y sentimientos
negativos se agudizan

Todo ello, lleva a la conclusion de la necesidad de conocer
y valorar cada situacion de manera personalizada e integral y
que hay que rechazar la idea de que las familias, y mayorita-
riamente las mujeres, quieren y saben cuidar. En definitiva, se

18 Durante 2024, la Fundacién Pilares viene desarrollando una nueva investigacion dirigida a la caracterizacion de las perso-
nas cuidadoras contratadas por la familia, aplicando también la complementariedad metodolédgica (encuesta y estudio
cuadlitativo). Sus resultados estardn disponibles tan pronto como podamos analizarlos y publicarlos.
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considera preciso eliminar la falsa creencia de que el cuidado
es un don innato de las mujeres y enfatizar la realidad de que a
cuidar se aprende. Estd idea queda refrendada por los resulta-
dos que se han presentado, puesto que, incluso para quienes
tienen buena disposicion para asumir los cuidados y los realizan,
no se qjusta a la realidad que estén preparadas para asumir
estas responsabilidades y tareas. Necesitan formacién, acom-
panamiento, servicios profesionales y comunitarios de apoyo
para compartir el cuidado y, también, recursos y prestaciones
para el descanso de los cuidados (de respiro)... Y asi lo expre-
san, como reclamaciéon ante los poderes publicos.

No hay que olvidar, por ofra parte, la influencia que estd
teniendo en la nueva configuracion de los sistemas de cuida-
dos que se proponen en la actualidad, las aportaciones que
se readlizan desde los movimientos feministas (Comas d’Argimir,
2024; Esquivel, 2015; Ezquerra y Mansilla, 2018; Fraser, 2015; Tonto,
2013) en torno a la necesidad de avanzar en la corresponsabi-
lidad de los cuidados mediante el reparto de 1os mismos entre
las familias, los servicios profesionales publicos y privados; el
reconocimiento de las desigualdades de género en la provision
y recepcion de los cuidados y la necesidad de avanzar hacia
la igualdad; la redistribucion de la riqueza y la dignificacion del
trabajo de cuidar; asi como la la representacion necesaria de
las mujeres en todos los dmbitos.

En sintesis, de los resultados obtenidos en la investigacion
2022-2023 que se han presentado pueden concluirse como
caracteristicas y cambios principales en torno al cuidado de
personas mayores en el dmbito familiar los siguientes:



El hogar como lugar imaginado para los cuidados en la
vejez y el incremento de la corresponsabilidad.

Las personas cuidadoras familiares de personas ma-
yores, asi como estas mismas, reafirman su deseo de
confinuar viviendo en sus hogares y aspiran a que se
provean los cuidados combinando los que suministran
los miembros de la familia con los apoyos de servicios
profesionales, fundamentalmente de la Administracion,
de quien se reclama mds apoyo financiero y de provi-
sion de recursos. En los resultados obtenidos se apunta
gue ya se ha comenzado a producir una situacion de
corresponsabilidad, tanto entre los diferentes miembros
de la familia, con presencia no menor de hombres y
de miembros de tercera generacion (nietas y nietos),
como con servicios publicos y privados, derivados del
SAAD. Ante la insuficiencia de estos y siempre y cuando
el perfil socioecondmico de las familias lo permite, se
incorporan los cuidados en el hogar por parte de per-
sonas externas a través de una contratacion privada,
que pueden ser de unas horas a la semana, o bien con
residencia y pernocta en el domicilio (internas). Estas
cuidadoras son en su mayoria mujeres de origen mi-
grante y/o racializadas, algunas de ellas en situaciones
administrativas de irregularidad y sin un contrato formal
con las familias, mientras que ofras son confratadas
por empresas prestadoras de servicios y si disponen de
contrato formalizado.

Los apoyos que se demandan en mayor medida son
la ampliacion de la cuantia de la PECEF, el servicio de
atencién domiciliaria, teleasistencia y otras tecnologias,
centros de dia, voluntariado, activacion de recursos
comunitarios y prestaciones para la adaptacion de la
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vivienda vy la adquisiciéon de productos de apoyo..., si
bien se reclama una mayor calidad y que se rompan
las incompatibilidades existentes entre ellos.

En Ultima instancia, especialmente cuando la persona
mayor enfra en una situacion grave de dependencia,
se considera la posibilidad de acudir, antes que a
casa de los hijos, a una residencia, si bien se prefiere
que ésta sea pequena, que tenga personal suficiente
y preparado y una atencion de calidad. También se
recogen otras opciones como las viviendas comparti-
das o las colaborativas (cohousing) y se imagina vivir
en comunidad, con amigos/as y con profesionales que
puedan prestar los apoyos necesarios, manteniendo la
autonomia en la toma de decisiones que afectan a la
propia vida.

La persistencia de la feminizacion de los cuidados: las
mujeres siguen siendo las principales cuidadoras.

Si bien es de celebrar la mayor presencia y contribucion
al cuidado de los diferentes miembros de la familia, con
lo que se incrementa la corresponsabilidad en su seno
y s han reducido sensiblemente los casos de cuida-
doras Unicas, las mujeres siguen siendo las principales
cuidadoras. Respecto al sesgo de género y la relevante
incorporacion de los hombres a los cuidados que se de-
tecta, conviene considerar ciertos matices: los hombres
se incorporan mayoritariamente al cuidado cuando
finalizan su vida laboral, en las etapas de jubilacion, en
el perfil de pensionistas, si se encuentran en situacion
de desempleo o cuando no existe una mujer cercana
de la familia. Ademds, mujeres y hombres desempenan
diferentes funciones y tareas en el cuidado, siendo ellas
las que invierten mds numero de horas y se ocupan de



las tareas de mayor intimidad fisica, como el apoyo
en las incontinencias o en la higiene corporal, que es
donde los hombres expresan un mayor rechazo. Ade-
mas, ellas son las principales gestoras del cuidado en el
hogar, con su consiguiente planificacion, organizacion
y carga mental, lo que se ha denominado multitasking
o multitarea, ademds de enfrentarse a la dificil conci-
liacion entre las responsabilidades de cuidados con su
vida profesional, familiar y personal.

En la foma de decisiones sobre quién debe ejercer los
cuidados en mayor medida, ya se haga por propia ini-
ciativa o se decida por el conjunto de la familia, sigue
influyendo la naturalizaciéon de que sean las mujeres
quienes asuman dicha responsabilidad. El binomio mu-
jer-cuidadora sigue presente, y en él se atribuyen ca-
pacidades innatas para el cuidado a las mujeres, que
desarrollan el rol de cuidadoras en una suerte de don
y contraddn, lo que se ha incluido en la denominada
economia moral del don. Los mandatos de género,
transmitidos a través de la socializacion y la encultu-
racion, asi como la division sexual del trabajo, siguen,
pues, vigentes, si bien la tendencia es a la progresiva
desnaturalizacion de este binomio.

Cambio enlos modos de convivencia e incremento de las
personas mayores que necesitan cuidados y viven solas.
La reduccion del tamano de los hogares, el valor
asumido por las generaciones mds jovenes sobre la
independencia en los estilos de vida, los cambios en los
modelos de familias, entre otros cambios sociales, han
favorecido el distanciamiento de los antiguos modos
de convivencia. No obstante, si se mantiene e incluso
se ha incrementado la corresponsabilidad infrafamiliar
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y la mayor presencia de recursos (publicos y privados)
relacionados con el cuidado y persiste un porcentaje
relevante (el 41%) de casos en que las personas ma-
yores y sus cuidadoras conviven en el mismo domicilio.
Algunas de estas cuidadoras son también mayores, lo
que subraya una posible situacion de riesgo.

Pero lo que si produce una alerta que desde los servicios
sociosanitarios debiera tenerse presente es que se ha
producido un sensible Incremento del nUmero de per-
sonas mayores con necesidad de cuidados que viven
solas (un 33,4%), lo que alerta de los posibles casos de
necesidad no bien atendida y de riesgo de soledad,
con su corolario de depresion, inactividad, sarcopenia...
Los impactos en la calidad de vida de las personas cui-
dadoras y la ambivalencia de sentimientos.

Las actitudes hacia el cuidado son actualmente mas
positivas y se detecta un mayor reconocimiento de
su valor social y comunitario. En consecuencia, hay
un menor impacto negativo de los cuidados en las
diferentes dreas de la calidad de vida de las personas
cuidadoras (esfera laboral, salud y relaciones sociales),
en comparacion con las investigaciones de 1994 vy
2004. El mayor impacto negativo que se expresa en la
salud de manera general es el hecho de encontrarse
cansadas, registrdndose un mayor malestar entre los
hombres al expresar en mayor medida emociones de
frustraciéon, mientras que entre las mujeres se manifiesta
mas el sentirse atrapadas, en especial porla pérdida de
espacios de socializacion con amistades y el disfrute de
actividades de ocio y cultura. Sin embargo, es la ambi-
valencia el estado de dnimo mdas destacado, al coexistir
sentimientos contrapuestos en la relacion de cuidados,



que atraviesa momentos gratos y satisfactorios (“ahora
conozco y quiero mas a mi madre”; "aprendo mucho
del significado que tiene cuidar”), junto con otros en los
que se expresan malestares en general por agotamien-
to (me quiero tirar por el balcon..."”).
Se establece una fipologia de personas cuidadoras
combinando factores motivacionales y morales con va-
riables socioecondmicas y caracteristicas de la relacion
de ayuda.
La satisfaccion y motivacion de las personas cuidadoras
estd condicionada/atravesada principalmente por:
La coherencia entre valores y creencias culturales,
religiosas y espirifuales que experimenten las per-
sonas (el deber/la obligacion moral cumplida) y la
aceptacion o rechazo de los mandatos de género
basados en la socializacion y enculturacion y su im-
pacto en los roles de los diferentes miembros de la
familia.
El vinculo positivo, socioafectivo, entre la persona
cuidadora y la persona que recibe los cuidados vy el
agradecimiento o desapego de esta.
El reconocimiento del resto de la familia y amistades
sobre el valor del cuidado vy la responsabilidad de
quien lo asume.
Las actitudes y motivaciones hacia el cuidado se rela-
cionan y estdn influidas por factores como:
Corresponsabilidad familiar y de prestaciones y servi-
cios publicos o privados en el reparto de los cuidados
vs. cuidadoras/es unicas.
Nivel socioecondmico, con ingresos en la unidad de
convivencia que permitan o no el pago de servicios
externos.

Evolucion de los cuidados familiares
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Estado fisico y cognitivo de la persona a la que se
cuida (muy o poco demandante de cuidiados).
Intensidad en la frecuencia de los cuidados y nUmero
de desplazamientos o convivencia con la persona a
la que se cuida.
Edad de la persona cuidadora y de la cuidada.
Conciliaciéon o conflicto con el resto de dimensiones
de la vida (profesional, familiar y personal) y posibi-
lidad de mantener el proyecto vital propio aiun con
los reajustes necesarios.
Impactos en el bienestar biopsicosocial percibidos
por la persona cuidadora.
Evidencias de mantenimiento o mejora de la cali-
dad de vida de la persona cuidada a causa de los
cuidados.
Combinando las valoraciones actitudinales con varia-
bles y situaciones como las mencionadas se han podido
establecer, mediante la técnica quick cluster, cuatro
grupos de personas cuidadoras (satisfechas, plenas,
frustradas y atrapadas), que senalan posibles propues-
tas de trabajo para reducir el nUmero de personas de
los Ultimos dos grupos.
La demanda de formacion y servicios para el descanso
de los cuidados.
Se ha producido un vuelco en la percepcion de las
personas cuidadoras respecto a la conviccion genera-
lizada de que para cuidar de un familiar mayor no es
preciso contar con formacion y que cualquiera puede
hacerlo bien. Asi lo expresaban el 72,9% en la encuesta
del CIS/IMSERSO de 1994 y el 35% en la de IMSERSO/
GFK/EMER. Sin embargo, en la de 2022 ese porcentaje
ha continuado su disminucion hasta generalizarse la



opinidn de que siempre es necesario contar con forma-
cion y, de manera especial, cuando la persona mayor
tiene un deterioro cognitivo o demencia.

Contrasta esta demanda de las personas cuidadoras
con la realidad de la escasa, y en muchos lugares nu-
la, oferta de servicios de formacion y de respiro para
descansar de los cuidados, pese a contemplarse en la
propia LAPAD como necesaria.

Se considera, por consiguiente, que ésta es una de
las dreas claras de mejora que deberia ofrecerse de
manera inmediata a las familias cuidadoras para que
se sientan mds apoyadas por los poderes publicos y
reconocidas por el trabajo impagable que realizan.

Creemos, en conclusion, que existe congruencia entre los
resulfados presentados y la generalizacion que en la actuali-
dad se estd produciendo, tanto entre las organizaciones de
personas mayores y de familiares, como en las propuestas de
la comunidad cientifica y las Administraciones PUblicas sobre
la necesidad de desarrollar un ecosistema de cuidados insertos
en la comunidad, que resulte concordante con el contenido
del Acuerdo sobre criterios comunes de acreditacion y calidad
en centros y servicios del SAAD, que se produjo en 2022 entre
la Administracion General del Estado y las CC.AA. y, en espe-
cial, con las medidas contenidas en la Estrategia Estatal para
un nuevo modelo de cuidados en la comunidad. Un proceso
de desinstitucionalizacion (2024-2030). A la hora de ponerlas en
marcha, importa no relegar la necesidad de activar recursos
para el apoyo a las familias cuidadoras, a quienes también hay
que reconocer y cuidar, para mantener su insustituible contribu-
cion en el dmbito de los cuidados de larga duracion.
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En este apartado final, y deducido de los resultados de la in-
vestigacion que se han presentado, se reune un repertorio de
recomendaciones que se sugiere puedan implementarse para
mejorar la situacion de las personas cuidadoras por parte de las
Administraciones Publicas, de los Proveedores de servicios y del
Tercer Sector. En este sentido, las siguientes consideraciones,
lejos de ser exhaustivas, se fundamentan en dichos resultados
y procuran alinearse con ese reto de mayores proporciones
vinculado con el cambio de modelo en los cuidados de larga
duracion, en particular, aguellos que competen a personas
mayores y familias cuidadoras.

Cabe indicar, ademds, que si bien estas recomendaciones
se ordenan en funcidn de la persona o grupo social al que se
dirigen (quién cuida y quién recibe cuidados) y en relacidén con
la corresponsabilidad y valor social del cuidado como aspecto
transversal, se tfrata, en todo caso, de consideraciones interrelo-
cionadas e imbricadas. Asi, se parte de la premisa de que toda
medida a favor de los derechos, y en concreto del derecho al
cuidado en todas sus dimensiones y actores implicados, afecta
y, en el mejor de los casos, tracciona el cambio de paradigma
hacia un modelo de atencidén integral y centrada en la persona.
Cudnto y en qué medida esto suceda es, no obstante, tarea de
nuevas indagaciones y de la evaluacion de politicas publicas
en concreto; por lo que el eje de generacion de conocimiento
es tenido en cuenta de modo transversal.

Recomendaciones de actuacidn centradas en el bienes-
tar de las personas cuidadoras familiares y el desarrollo de
su proyecto de vida.
En las valoraciones previas a la determinacién en cada
caso de los planes personales de atencion y de apoyo
al proyecto de vida de las personas mayores, incluir la




evaluacion de las necesidades de las personas cuida-
doras del entorno familiar, en todas las facetas de su
vida, incluido el riesgo de sobrecarga y posible sole-
dad, en especial en los casos deficitarios de redes so-
ciales o familiares.

Simplificar, informar y facilitar el acceso a los recursos
especificos disponibles para personas con necesidad
de apoyos y cuidados y de sus cuidadoras a nivel lo-
cal (informacion, proximidad, flexibilidad, accesibilidad
cognitiva vy fisica), asi como su coordinacién entre los
diferentes niveles de servicios sociales y/o sanitarios y
con otros sectores de las politicas publicas y de la co-
munidad. Para realizar este proceso de manera efecti-
va, es conveniente hacerlo a través de figuras de pro-
fesional de referencia que apliuen la metodologia de
gestion de casos o acompanamiento social.

Desde la certeza de que “a cuidar se aprende”, crear
o fortalecer la red de recursos especificos, diversifica-
dos y de proximidad destinados a la formacién de per-
sonas cuidadoras familiares en sus diferentes formatos
(cursos, talleres, grupos psicoeducativos), asesoramien-
to en el propio domicilio, organizacion de grupos de
ayuda mutua, sin olvidar los recursos de “respiro” para
el descanso de los cuidados (SAD de refuerzo para sus-
titucion, estancias temporales en residencias, estancias
diurnas en centros de dia, acompanamiento por parte
de voluntariado...).

La prestacion econdmica por cuidados en el entorno
familias (PECEF) estard condicionada al establecimien-
to de un plan de apoyos a las personas cuidadoras
(idoneidad para prestar cuidados, formacion, aseso-
ramiento y servicios de respiro), que se elaborard en
colaboracién con la persona mayor y la persona de
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su entorno que se ocupard de manera principal de los
cuidados.

Velar por el cumplimiento de los permisos para cuida-
dos familiares establecidos en la normativa vigente y
evaluar su funcionamiento y repercusion en el cuida-
do familiar, teniendo en cuenta tanto a quienes cuidan
como a quienes reciben el cuidado.

Promover la incorporacion de incentivos y medidas
de conciliaciéon en los entornos laborales y educativos
para evitar la penalizaciéon de las personas familiares
cuidadoras y garantizar la conciliacion de los cuidados
con el desarrollo de su trayectoria laboral y formativa.
Formar y sensibilizar a profesionales sociales y sanitarios
en lo que se refiere a los impactos, especialmente relo-
cionados con la salud fisica y emocional de personas
familiares cuidadoras, atendiendo de modo especial
la situacion de cuidadores/as Unicas y las que tienen
edad mds avanzada, teniendo en cuenta también los
determinantes sociales presentes (edad, sexo, situa-
cion socioecondmica, origen), que, en ocasiones, son
concurrentes y multiplican la discriminacion.
Garantizar una atencién integral, personalizada, pre-
ventiva y promocional a las personas cuidadoras fami-
liares y, en especial, a quienes estén atravesando una
importante sobrecarga e impacto en su salud a través
de la accion coordinada entre los diferentes niveles de
servicios sociales y sanitarios y con otros sectores (vi-
vienda, urbanismo, cultura, participacion).

Contar con un diagndstico comunitario en el que apa-
rezcan, ademads de los recursos sociales y culturales exis-
tentes en cada territorio, el repertorio de los que ofrece
el tejido asociativo local con el fin de contar con ellos
en los acuerdos de alianzas por los cuidados que se



realicen y orientar hacia ellos a las personas segun sus
preferencias.

Recomendaciones relacionadas con la complementa-

riedad de apoyos vy prestaciones formales para que las

personas mayores puedan permanecer en sus domicilios

sin sobrecargar a sus familias.
Generdalizar el uso de la valoracioén integral y personaliza-
da en los servicios publicos y privados de atencidon a la
dependencia y CLD, en la que se incluyan instrumentos
para medir calidad de vida, fragilidad y soledad, de la
persona que precisa apoyos y de sus familias,
Incluir en la valoracion inicial y en la intervenciéon subsi-
guiente las condiciones de la vivienda, tanto respecto a
su salubridad, como en lo que atane a la deteccidn de
obstdculos o barreras que dificultan la movilidad y el de-
sarrollo de los cuidados. En esta evaluacion también se
orientard sobre qué productos de apoyo serian conve-
nientes, siendo conveniente para estos procesos la incor-
poracion de terapeutas ocupacionales en los equipos.
Elaborar la historia de vida de cada persona (pasado,
presente y futuro), incluyendo sus capacidades, forta-
lezas, gustos y preferencias, realizindola a partir de la
propia narracion de la persona (o su grupo de apoyo)
y, por tanto, con su participacion.
Impulsar programas de cribado y deteccidon de afecta-
ciones en la salud, como la fragilidad o las situaciones
de soledad no detectadas, dirigidos a personas mayo-
res de 80 anos y sus cuidadoras, con especial foco en
aquellas que viven solas o con una persona cuidadora,
también mayor.
Para que pueda hacerse efectiva una atencion inte-
gral, personalizada, continuada y adaptada a lo largo

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana



Coleccidén Estudios de la Fundacion

del proceso de cada caso segun las necesidades de-
tectadas, han de modificarse los requisitos de acceso y
suprimir las incompatibilidades existentes entre las pres-
taciones reconocidas en el SAAD.

Desarrollar todo el proceso de intervencion en el mar-
co del enfoque de derechos y respeto de la dignidad
inherente a todas las personas, por lo que se tendrd
muy en cuenta la deteccion concreta de vulneracio-
nes de derechos y de riesgo de malirato o violencia
en personas mayores con necesidad de cuidados de
larga duracion, tanto si viven en su propio domicilio,
como si son atendidos en centros. En este proceso se
ha de tener en cuenta el factor de interseccionalidad
para evitar que se produzcan situaciones de pluridiscri-
minacion por razdon de sexo, edad avanzada, discapa-
cidad, etnia/raza/origen, opciones sexuales, creencias
religiosas, etcétera.

En las planificaciones de inversion, organizacion, diseno
de prestaciones y servicios y financiacién necesaria se
atenderdn los desafios vigentes de cobertura, acceso
y calidad de las prestaciones del SAAD, teniendo en
cuenta, en especial, aquellas enfocadas al cuidado
en el entorno proximo (servicios de atenciéon a domi-
cilio, teleasistencia y ofros dispositivos tecnoldgicos,
productos de apoyo, asistencia personal, adaptacion
de las viviendas, centros de dia, promocion de la auto-
nomia, voluntariado...), considerando las necesidades
diferenciadas de apoyo entre contextos rurales y urba-
nos y las necesidades especificas por género.

En tfodos los programas que se desarrollen se estable-
cerd la obligaciéon de desarrollar de manera sistemati-
ca sistemas de evaluacion del impacto en las personas
de servicios y prestaciones.



En las presentaciones de resultados sobre programas
o investigaciones se velard por hacer visibles las narra-
tivas positivas en torno al cuidado, con el fin de confri-
buir a la construccién del cuidado como valor.

Velar por el cumplimiento de los acuerdos vigentes en
el Consejo Territorial de Servicios Sociales y del SAAD,
en particular en todo lo referido al cambio de modelo
hacia los servicios comunitarios que permitan la perma-
nencia en el domicilio y favorezcan la desinstitucionali-
zacion, asi como en los requisitos a tener en cuenta en
un cambio de modelo de la atencién residencial.
Desarrollar campanas informativas para el publico ge-
neral sobre las situaciones de discapacidad y de de-
pendencia, en relacion con su diferenciacion concep-
tual y administrativa, y, en particular, sobre el tipo de
ayudas alas que puede accederse, los procedimientos
para obtenerlas, asi como los derechos y obligaciones
asociados al reconocimiento de estas situaciones. Se
recomienda, no obstante, como mejor opcidn, la uni-
ficacion de ambos procesos de reconocimiento para
darle mayor inteligibilidad al sistema de protecciéon de
cara a las personas y familias que los requieren, y tam-
bién para simplificar la gestion por parte de la Adminis-
tracion.

Detectar mediante estudios especificos las barreras y
dificultades existentes en el acceso al reconocimiento
de las situaciones de discapacidad y/o de dependen-
Cia y acceso a sus prestaciones, para evitar que sigan
qguedando fuera del sistema personas que podrian be-
neficiarse y que no lo hacen debido a las trabas bu-
rocrdticas y lentitud de los procesos. Es de particular
interés tener en cuenta las situaciones de personas de
avanzada edad, en especial si viven solas, asi como
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evidenciar las posibles brechas de género vy territoriales
existentes.

Impulsar que en el dmbito local se desarrollen planes
urbanisticos y de transporte accesibles, asi como de re-
habilitacion de viviendas antiguas.

Fomentar el trabajo en red entre entidades locales, re-
cursos comunitarios (farmacias, comercios, peluque-
rias) y, en especial, con entidades del Tercer Sector
(asociaciones de personas mayores, de mujeres, y de
voluntariado) que puedan integrarse de forma coor-
dinada al sistema de apoyos dirigido a personas con
necesidad de CLD y su entorno proximo.

Evaluar alternativas de vivienda existentes o en desao-
rrollo, de diferente titularidad y naturaleza, dirigidas a
personas que no puedan seguir viviendo en sus domi-
cilios habituales (como el cohousing, los apartamentos
con servicios, las viviendas compartidas, intergenera-
cionales...), esclareciendo resultados en la calidad de
vida, condiciones de acceso, cobertura y costes. En
funcidon de sus resultados, promover planes o ayudas a
la inversion en equipamientos que fomenten el desarro-
llo de estas alternativas de alojamientos comunitarios.

Recomendaciones encaminadas a fomentar una mayor
corresponsabilidad familiar y social y al reconocimiento
del valor social del cuidado.
Visibilizar y reconocer la centralidad de los cuidados en
la sostenibilidad de la vida y su papel dignificador me-
diante campanas de sensibilizacion dirigidas al publico
general que incorporen una mirada de género y el en-
foque de derechos.
Reconocer publicamente el valor del cuidado que
realizan las familias (celebracion del Dia de las familias




cuidadoras, creacion de un carné que les dé acceso a
beneficios y descuentos en el acceso a recursos publi-
cos y privados, efcétera).

Apoyar al movimiento asociativo de familias cuidado-
ras de personas mayores o con discapacidad y promo-
ver en los centros y servicios la existencia de consejos
de familias y personas beneficiarias de las prestaciones.
Implicar a todos los agentes publicos y privados vincu-
lados al sistema de cuidados, incluidos profesionales y
gestores del dmbito sociosanitario, en la puesta en va-
lor de los cuidados y la asuncion de un enfoque de de-
rechos y de género que faciliten los procesos de cam-
bio de modelo hacia la atencion integral y centrada
en la persona.

Velar por la existencia de condiciones laborales dignas
y apoyar la cudlificacion del personal de cuidados pro-
fesionales y/o contratados por las familias, en particular
la situacion del frabajo doméstico de acuerdo con la
normativa vigente y los convenios internacionales ratfifi-
cados por el estado espanol.

Desarrollar lineas de investigacion y estudios con pers-
pectiva de género y de corresponsabilidad en el cuida-
do, profundizando especialmente en el conocimiento
del rol que desempenan hijos y parejas varones en el
cuidado que provean insights para fomentar el reparto
y la corresponsabilidad infrafamiliar de los cuidados.
Promover estudios sobre las aportaciones material y
econdmica de los cuidados intrafamiliares (a la eco-
nomia del hogar, unidad de convivencia, contabilidad
nacional del pais, efc.) y su contribucion al sostenimien-
to de la vida familiar y social.

Promover programas intergeneracionales y de volunta-
riado que promuevan la concienciacion sobre el valor
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social de los cuidados y la corresponsabilidad entre gé-
neros, no solo dentro del contexto familiar, sino tfambién
a nivel social.

Desarrollar campanas dirigidas al conjunto de la so-
ciedad sobre las caracteristicas econdmicas, sociales,
culturales y politicas que tienen los cuidados y la contri-
bucidn sin exclusiones que puede hacerse mediante su
democratizacion para el incremento del bienestar, la
dignidad y el bien comun.
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Tabla 1. Ficha técnica diseiho muestral

Estimar el nUmero de personas
mayores de edad (18 afos y mds)
que prestan ayuda informal a
personas mayores (60 y mdas anos).

Definido el universo, entrevistar a
las personas que prestan el apoyo
informal a las personas mayores.

Personas de 18 y mds anos,
residentes en Espana. Se incluyen
las provincias insulares y se excluyen
Ceuta y Melilla

Personas mayores de edad que
cuiden habitualmente, al menos
una vez a la semana, de familiares
mayores de 60 anos'e.

Estatal, excepto Ceuta y Melilla

Estatal, excepto Ceuta y Melilla

Polietdpico estratificado a través de un lanzamiento con cuotas
representativas de la poblacién nacional mayor de edad por género,
edad, comunidad auténoma de residencia y tamano de hdbitat. Dentro
de dichos estratos, la seleccion Ultima de las unidades muestrales fue

aleatoria.

6581 hogares

1521 personas cuidadoras familiares

Error muestral de = 1,21% para un
nivel de confianza del 95% y un
supuesto de mdxima variabilidad
de p=9g=0,5.

Error muestral de = 2,51% para un
nivel de confianza del 5% y un
supuesto de mdxima variabilidad
de p=9g=0,5.

Cuestionario semiestructurado administrado de manera online (CAWI) y

telefonica (CATI).

Del 25 de mayo al 18 de julio de 2022.

A fin de realizar la captacion, la identificacion de la persona encuestada como cuidadora ha estado sujeta a su propia
valoracién sobre lo que considera que es cuidar a una persona mayor, sin utilizarse, por tanto, ofro instrumento a modo de
prueba o checklist. Tampoco se definieron tipos de tareas como criterios de inclusidon/exclusién, considerando solo el limite
temporal de la regularidad entendida como al menos una vez por semana.



Tabla 1. Comparacion del perfil de personas cuidadoras y
poblacién general

Hombre 35 49 -14
Mujer 65 51 14
de 18 a 24 anos 8 11 -3
de 25 a 34 anos 16 13 3
de 35 a 44 anos 21 17 4
de 45 a 54 anos 25 19 6
de 55 a 64 anos 14 17 -3
mds de 65 anos 17 23 -6
Andalucia 21 18 3
Aragdén 1 3 -2
Asturias 2 2 0
Baleares 1 3 -2
Canarias 4 5 -1
Cantabria 4 1 3
Castilla y Ledn 5 5 0
Castilla-La Mancha 9 4 5
Cataluna 13 16 -3
Com. Valenciana 11 11 0
Extremadura 2 2 0
Galicia 3 6 -3
Madrid 16 14 2
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Murcia 2 3 -1
Navarra 1 1 0
Pais Vasco 4 5 -1
Rioja, La 1 1 0
NACIONALIDAD
Espanola 96 85 11
ESTUDIOS
Primarios 23 16 7
Secundarios 44 51 -7
Universitarios 33 33 0
OCUPACION
Activos 66 59 7
Ocupados 57 51 6
Parados 9 8 1
Inactivos 34 41 -7
ESTADO CIVIL
ggrs;glos/cs con 70 50 20
Solteros/as 24 36 -12
Sgporgdos/os- 6 7 q
divorciados/as
Viudos/as 1 7 -6




Tabla 2. Ingresos mensuales percibidos segin sexo

de la persona cuidadora (%)

18.3 3.1 8.2
2.9 211 17.4
23.4 26,4 25,4
27.0 20,5 22,65
20,2 21,5 21,1
1,2 7.5 54
252 508 761

Tabla 3. NUmero medio de horas diarias dedicadas a cada
actividad segin grado de parentesco

1,07 0,99 1,62 2,65 0,61 1,04
0.78 2,17 1,39 1,85 2,04 1.19
1,67 1,58 1,42 3,95 1,15 1,61
0.71 0,37 0.23 1,54 0.35 0,61
0,93 0,59 0,28 1,71 0.38 0,79
0,15 0,56 0,09 1,61 0.19 0,24
0,53 1,67 0,24 0,95 0,25 0,63
0,46 0.21 0.09 0.73 0,58 0,44
0,43 0,32 0,05 0,94 0,09 0,36
0,20 0,24 0,10 0,28 0,48 0,25
0.83 0.26 0,09 1,25 0,29 0,66
0,25 0,28 0,27 1,10 0.36 0,29
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0,66 0,54 0,94 1,38 0,32 0,62
5,02 3,47 3.89 821 2,29 4,43
0,08 0 0 0.09 0,02 0,06

Tabla 4. Percepcion de la salud segin sexo, edad actividad
y frecuencia del cuidado (%)

Base 1521 533 988 363 | 688 | 470 | 862 | 659 | 707 | 390 | 424
Muy buena + Buena| 69 71 68 69 | 72 | 65 72 65 58 71 86
Muy mala + Mala 31 29 32 31 28 | 35 28 35 42 29 14
Muy buena + Buenal| 77 81 75 85 | 81 65 83 70 69 82 86
Muy mala + Mala 23 19 25 15119 | 35 17 30 31 18 14




Tabla 5. Percepcidn de la salud segun ser cuidador/a Unica,
situacion de dependencia y de discapacidad (%)

Base 1521 409 1118 397* | 160** | 205**
Muy buena + Buena| 69 70 64 63 79 79
Muy mala + Mala 31 30 36 37 21 21
Muy buena + Buena| 77 78 72 66 93 81
Muy mala + Mala 23 22 28 34 7 19

Tabla 6. Aspectos relacionados con la salud y el estado
general de quien cuida segun el perfil del cuidador principal (%)

Base 1521 533 988 | 363 | 688 | 470 | 862 | 659 | 707 | 390 | 424

Ha tenido que
reducir su fiempo 25 24 25 23 | 18 | 35 20 30 33 25 11
de ocio

Econdmicamente
no tiene ofra

- 24 28 22 20 | 17 | 38 | 19 31 35 20 9
opcién que la de
asumir el cidado
Se encuentra 23 15 28 28 | 19 | 26 | 23 24 29 22 15
cansado/a
No puede ir de 19 20 | 18 |7 3113 27 | 29 | 12| 8

vacaciones
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No tiene tiempo
para frecuentar a
sus amistades

25

21

22

21

No tiene tiempo
para cuidar de si
mismo/a

24

24

22

Ha tenido que
tomar pastillas

25

23

21

Creo que €l
cuidado estd
deteriorando su
salud

23

20

21

Ha tenido que
reducir su jornada
de trabajo

20

No dispone de
fiempo para cuidar
de ofras personas

No sigue ningun
tfratamiento,
pero cree que lo
necesitaria

Ha tenido que dejar
de trabajar

Su vida profesional/
laboral se ha
resentido

No tiene tiempo de
ir al médico

Se siente
deprimido/a

El estrés ha
provocado

alguna situacién de
violencia de usted
hacia la persona
que cuida




TOTAL

Hombre

18-34 anos

35-54 anos

nos o mas

55a

Trabaja

No trabaja

A diario

w

>
w
@

Mads de 3
veces/semana

1-2 veces/
semana

El estrés ha
provocado

alguna situacion
de violencia hacia
usted por parte de
la persona ala que
cuida

Tiene problemas
con su pareja u
otros familiares por
los cuidados que
presta

Ha tenido queira
rehabilitacion

Ha tenido que
acudir a la consulta
de un psicélogo o
psiquiatra

Evolucion de los cuidados familiares
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Tabla 7. Impacto negativo en hombres cuidadores segiun edad
y grado de parentesco (%)

Base

532

88

73

132

120

64

57

323

31

No puede plantearse
frabajar fuera de
casa o ha tenido que
dejar de frabajar

13.1%

12,1%

7.9%

51%

52%

1.7%

69.2%

52%

32,4%|18,2%

2,9%

Ha tenido que
reducir su jornada de
frabajo

14,3%

15,4%

10.7%

3,7%

4,8%

8,.3%

69.2%

7.5%

32,0%(19.7%

0,0%

Econdmicamente no
fiene otfra opcién que
asumir el cuidado

27,7%

28,8%

24,9%

14,6%

19.9%

24,5%

80,4%

22,8%

45,5%(23,3%

8,4%

Su vida laboral y
profesional se ha
resentido

13,9%

15,.3%

8.4%

4,4%

5,3%

7.7%

66,4%

6.8%

31,1%(20,9%

2,9%

Tabla 8. Impacto negativo en la vida laboral y econémica de los
hombres cuidadores en funcion de su grado de parentesco (%)

Base 532 371 43 14 10 87
No puede plantearse trabajar

fuera de casa o ha tenido que 13.1% 15,9% 12,0% 11,3% 13,7% 2,2%
dejar de frabajar

Ha tenido que reducir su 143% | 177% | 98% | 88% | 138% | 42%
jornada de frabajo

Economicamente no fiene ofta | o7 7| og ot | 244% | 27,1% | 37.0% | 269%
opcion que asumir el cuidado

Su vida Iqborol y profesional se 13.9% 17.9% 11.2% 16.1% 6.6% 19%
ha resentido




Tabla 9. Impacto negativo en la vida laboral y econémica de
los hombres cuidadores en funcion del nivel de ingresos de la

unidad familiar (%)

Base 252 46 59 68 51
No puede plopteorse Trqbcnor fuera Qe 26.6% 221% 13.2% 11.0% 14.6%
casa o ha tenido que dejar de trabajar

Ha Temdo que reducir su jornada de 25.8% 10.5% 14.1% 13.9% 10.5%
frabajo

Econom|c.oment.e no tiene ofra opcién 38.9% 20.1% 36.8% 25.1% 23.0%
que asumir el cuidado

Su vida laboral y profesional se ha 26.7% 11.2% 20.0% 9.6% 12.1%

resentido

Tabla 10. Impacto negativo en la vida laboral y econémica de los

hombres cuidadores en funcion de su grado de parentesco (%)

Base 532 371 43 14 10 87
No puede plantearse trabajar

fuera de casa o ha tenido que 13.1% 15,9% 12,0% 11,3% 13,7% 2,2%
dejar de frabajar

Ha tenido que reducir su 143% | 177% | 98% | 88% | 138% | 42%
jornada de frabajo

Fconomicamente nofiene offa | »; 79 | 2900 | 244% | 271% | 37.0% | 269%
opcidn que asumir el cuidado

Su vida laboral y profesional se 13.9% 17.0% 11.2% 16.1% 6.6% 1 9%

ha resentido

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana
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Tabla 11. Grado de acuerdo con las afirmaciones en relacion
con las tareas de ayuda realizadas segun sexo, edad del

cuidador, ocupacién y frecuencia del cuidado (%)

Base

1521

533

988

363

688

470

862

659

707

390

424

Deberia haber mds
servicios publicos de
cuidados y todos
deberiamos poder
acceder a ellos

85

85

82

76

88

80

87

77

87

85

74

Me genera gran
satisfaccion

80

84

78

76

82

81

82

79

85

79

74

Me compensa,

me gratifica el
agradecimiento de
esta persona

76

71

78

74

83

67

81

69

74

81

74

Mi entorno valora
mucho los cuidados
que presto

71

76

69

75

74

65

76

66

73

72

69

Me dignifica como
persona

70

73

68

64

73

70

73

66

76

67

62

Para mi es una
obligaciéon morall
cuidar de esta
persona

68

77

64

62

68

74

69

67

75

66

59

Encuentro apoyo
en mis convicciones
religiosas

34

36

33

25

36

38

29

40

43

27

27

Cuido a esa/s
persona/s y frato
de hacerlo bien,
pero para mi es una
carga excesiva

25

28

24

30

21

28

21

37

Hay gente de mi
entorno que piensa
que no deberia
hacer este sacrificio

25

24

26

26

20

33

33

34

21




Me siento
afrapada/o, enun | 24 20 26 17 | 24 | 29 18 32 34 18 13
callején sin salida
No me queda
masremedio que | 55 | g 25 |24 |27 17| 26 | 20| 26 | 22| 19
cuidarla, preferiria
hacer otras cosas
Cuido de esta per-
sona, perofengo | ,q | 53 18 |23 |21 1719 21| 24 | 13 | 19
gue reconocer que
no valgo para ello
Creo que ala
persona a la que
cuido estaria mejor | 18 21 16 24 | 20 | N 18 19 19 18 18
atendida en una
residencia
Tabla 12. Clasificacion sociodemogrdfica de los cuidadores
familiares
Total N (%) 1521 354 (23,3%)|312 (20,5%)|750 (49,3%)| 105 (6.9%) -
Media 47,2 51,64 46,96 45,74 43,46
Edad 0,000
DT 15,72 19,36 16,15 13,14 14,69
Tiempo Media 433 4,46 471 414 4,08
que lleva
restando 0.075
pre DT 3,52 3,57 3,12 3,59 3.87
cuidados
NUmero
de Media 2,65 2,41 2,23 2,82 2,7
personas 0,014
alas que DT 1,19 0,65 0,47 1,37 1,25
cuida

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana
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Hombre 35% 3820% | 30.48% | 34,68% | 40,10% 0,023
Mujer 64,99% | 61.80% | 69.52% | 6532% | 59.90% 0,023
Hijo/a 66,3 7530% | 49,10% | 67,20% | 80,50% 0,000
Yerno/nuera 12,7 430% | 2700% | 11,10% | 9.80% 0,000
Sobrino/a 38 4,50% 5,90% 2,90% 0,50% 0,035
Conyuge 1.9 1,30% 2,40% 1,70% 4,30% 0,007
Nieto/a 153 1460% | 1570% | 17.10% | 4.80% 0,006
Hijo/a ‘ 2383% | 17.71% | 2647% | 2400% | 3541% 0,001
Casado/ao sarsia 7001% | 7518% | 4875% | €981% | 6362% | 0048
Viudo/a ‘ 0,98% 0,64% 2,05% 0.75% 0,68% 0,335
Separado/a 1,62% 4,99% 0.37% 0.78% 0,00% 0,000
Divorciado/a 3,56% 1,48% 4,36% 4,66% 0,29% 0,012
iigne;;(ﬁgios 6,80% 1370% | 3,64% 4,67% 8,25% 0,000
Primarios 12,88% | 2582% | 19.69% | 2.89% | 20,38% 0,000
Estudios secundarios | 44,33% | 29.06% | 47.12% | 5037% | 44,38% 0,000
Estudios universitarios 32,77% 19.93% 26,87% 42,07% 26,99% 0,000
Ofros 3,22% 11,48% | 2.69% 0,00% 0,00% 0,000
Menos de 700 euros 8.11% 14,07% 3.49% 6,12% 0.36% 0.000
De 700 a 1000 euros 1745% | 9.59% | 3556% | 7.17% | 3431% 0,000
De 1000 a 1500 euros | 25,42% | 2620% | 3121% | 1894% | 2592% 0,040
De 1500 a 2500 euros | 22,56% | 17.65% | 1677% | 3296% | 28.42% 0,000
Mas de 2500 euros 2101% | 2475% | 1093% | 2845% | 9.21% 0,000




Ns/Nc ‘ 5,45% ‘ 7.74% ‘ 2,04% 6,36% ‘ 1.78% 0,003
Ocupado 60,96% 53,79% 58,62% 66,78% 47,26% 0,000
Jubilado/pensionista 20,72% 18.72% 29,56% 17.26% 24,17% 0,000
Desempleado 9.68% 9.26% 7.24% 10,10% 15,09% 0,041
Tareas del hogar 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,000
Estudiante 8,64% 18,23% 4,58% 5,86% ]gggg)% 0,012

Tabla 13. Clasificacion de los cuidadores en funcion de sus
actitudes hacia el cuidado

Total ‘ N (%) ‘

1521

‘354 (23,3%)

312 (20,5%)

750 (49,3%)

105 (6,9%)

Me siento como
atrapada/o, en un
callejéon sin salida

3.79

2,29

3,05

4,74

4,3

0,000

Cuido a esa/s
persona/s y frato de
hacerlo bien, pero
para mi es una carga
excesiva

3,65

2,19

2,88

4,59

4,17

0,000

No me queda mds
remedio que cuidarla,
preferiria hacer otras
cosas

3.77

2,92

2,84

4,49

4,27

0,000

Cuido de esta
persona, pero tengo
gue reconocer que no
valgo para ello.

3,84

2,51

3,47

4,6

0,000

Hay gente de mi
enforno que piensan
que no deberia hacer
este sacrificio

3,66

2.3

3,26

4,37

4,3

0,000

Evolucion de los cuidados familiares
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Creo que la persona
a la que cuido estaria
mejor atendida en
una residencia

3,93

2,96

3.2

4,6

4,61

0,000

Para mi es una obliga-
cion moral cuidar de
esta persona

2,36

2,49

2,52

3,29

0,000

Me compensa, me
gratifica el agrade-
cimiento de esta
persona

2,05

2,04

3.41

1,47

0,000

Me genera gran
satisfaccion

1,89

3,12

1,48

2,07

0,000

Encuentro apoyo
en mis convicciones
religiosas

3.39

3,92

3,35

0,000

Me dignifica como
persona

2,18

2,98

2,76

0,000

Mi entorno valora
mucho los cuidados
que presto

2,13

1,97

2,98

1,82

2,33

0,000

Deberia haber mds
servicios publicos de
cuidados y todos
deberiamos poder
acceder a ellos

1,32

2,01

1,39

4,09

0,000

Tabla 14. Clasificacion de las cuidadoras familiares en funcion
del impacto de los cuidados en distintos dmbitos de su vida

salud fisica 211 2,33 2,26 1,98 1,80 0,000
salud emocional 219 2,33 2,47 2,07 1,85 0,000
Ha tenido que fomar | g, 1,51 115 0,40 0,53 0,000

pastillas




Ha tenido que acudir
a la consulta de un
psicologo o psiquiatra

0,53

0.89

0,97

0,17

0,55

0,000

No tiene tiempo de ir
al médico

0.83

1,43

0,40

0,96

0,000

Se encuentra
cansado/a

1,71

2,15

2,27

1,36

1,08

0,000

Se siente deprimido/a

1,03

1,53

1,61

0,59

0,73

0,000

Cree que el cuidado
estd deteriorando su
salud

1,08

2,03

0,52

0,28

0,000

No puede plantearse
frabajar fuera de casa
Ha tenido que dejar
de trabajar

74

1,37

1,05

0,39

0,21

0,000

Ha tenido que reducir
su jornada de frabajo
porque no puede
cumplir horarios

.81

1,38

0,46

0,45

0,000

Econdmicamente
no tiene otra opcidn
que la de asumir el
cuidado

1.22

2,01

1,70

0.73

0,65

0,000

Su vida profesional/
laboral se ha resentido

.84

1,37

1,31

0,47

0,33

0,000

Ha tenido que reducir
su tiempo de ocio

2,38

2,12

1,24

1,05

0,000

No puede ir de
vacaciones

1,24

1,83

1,86

0,79

0,72

0,000

No dispone de tiempo
para cuidar de otfras
personas

1,08

1,55

1,70

0,69

0,41

0,000

Tiene problemas
con su pareja u otros
familiares por los
cuidados que presta

0.79

1,48

1,42

0,29

0,23

0,000

El estrés de la situacion
del cuidado ha
provocado alguna
situacién de violencia
de usted hacia la
persona que cuida

0,60

0,15

0,26

0,000

Evolucion de los cuidados familiares
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El estrés de la situacion
del cuidado ha
provocado alguna
situacion de violencia 0,62 1,02 1,20 0,23 0,32 0,000
hacia usted por parte
de la persona a la que
cuida

No tiene tiempo
para frecuentar a sus 1,36 1,71 1,81 1,05 1,12 0,000
amistades

No tiene tiempo para

. P 1,23 2,05 1,57 0,72 1,10 0,000
cuidar de si mismo/a

Tabla 15. Clasificacion de los cuidadores en funcion de la
intensidad del cuidado y las caracteristicas de las personas a
las que prestan ayuda

Si, todos los dias 46,52% 63,90% 41,55% 42,59% 30.82% 0,000

Si, mds de tres veces

25,62% 13,66% 21,94% 31,96% 31,49% 0,000
por semana

$i, una o dos veces 2787% | 2245% | 3651% | 2545% | 37.69% | 0,000

por semana

Sin discapacidad 51,29% 49,49% 41,14% 55,47% 63,02% 0,001
Hasta 33% 20,30% 16,67% 33,99% 17,36% 10,83% 0,000
33% o mds 28,41% 33.85% 24,88% 27.17% 26,15% 0,052

En su casa, y yo me
desplazo a su domici- 56,21% 38,83% 48,20% 65,51% 72,05% 0,000
lio para cuidarla

En su casa y yo vivo

15,92% 17,50% 31,96% 9.07% 11,91% 0,000
con ella
Conmigo, en mi casa 25,75% 41,07% 18,12% 23,65% 11,73% 0,000
En casa de ofra 192% | 260% | 098% 168% | 414% | 0187

persona (familiar...)




Oftros

0,20%

‘ 0,00%

0,73%

0,09%

‘ 0,16%

1,000

Soy la Unica que
presto ayuda a esta
persona

26.87%

21,88%

43,07%

21,56%

33,53%

0,000

Comparto el cuidado
con mds familiares

65,57%

70.27%

45,67%

72,06%

62,40%

0,000

Comparto el cuidado
con ayuda externa
(empleada/o contra-
tada por la persona
mayor o familia)

13.49%

9.25%

17,70%

14,75%

6,22%

0,001

Comparto los
cuidados a través

del SAD, a fravés de
Ayuntamientos u otras
instituciones

9.23%

4,93%

7,80%

12,60%

3,95%

0,000

Tareas en las que
ayudan: tareas
domeésticas

59,60%

48,04%

56,48%

65,25%

68,19%

0,000

Tareas en las que
ayudan: cuidados
personales

7221%

90.47%

79.82%

60,55%

69.92%

0,000

Tareas en las que
ayudan: actividades
instrumentales
cofidianas

93.30%

98.89%

93.84%

90.11%

95.17%

0,000

Fue una decision
familiar

48,89%

55.71%

56,08%

33.08%

47.31%

0,000

Por iniciativa
propia: me ofreciyo a
ocuparme

49,45%

56,36%

28,16%

58,37%

49,55%

0,000

Era la Unica persona
de la familia que
podia

13.49%

7.38%

25,10%

12,79%

11.12%

0,000

Porque el resto de
la familia no quiso
hacerlo

8.44%

1.77%

29,43%

0.70%

4,43%

0,000

Me lo pidié ella

9.10%

13,39%

3,60%

9.13%

4,94%

0,000
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Recibe el servicio de

ayuda a domicilio del |  39,63% 30.14% 47,69% 48,47% 16,97% 0,000
Ayuntamiento

Tiene el servicio de 36,04% | 2052% | 5210% | 47.56% | 7.19% 0,000
teleasistencia

Tiene una prestacion

econdémica por

cuidados en el 30,39% 44,97% 15,33% 28,79% 16,15% 0,000
entorno familiar por la

dependencia

Acude a un centro 576% | 403% | 2253% | 1.09% | 347% 0,000
de dia

Tiene un acompana-

miento por voluntaria- 1.33% 1.24% 3.09% 0.61% 1.81% 1,000
do de ONG

Tiene una ayuda para

mejorar la vivienda 1,08% 1,44% 2,78% 0,32% 0,42% 1,000
Programas de respiro

para familias cuida- 1.47% 1,85% 3.90% 0.59% 0,00% 0,006
doras

Ofro tipo de servicios 15.31% 19,93% 5,68% 5,49% 60,90% 0,000
Tareas en las que

ayudan: actividades | o3 300 | 98897 | 93.84% | 90,11% | 9517% | 0,000
instrumentales

coftidianas

De graninfimidady | 44010 | 4315% | 2082% | 6482% | 49.76% | 0,000
afecto

Normal, conforme ol | 55 670 | 55 a4 | 69.48% | 3506% | 49.80% 0,000
vinculo que les une

Bastante fria y distante| 2,24% 1.01% 7.27% 0.12% 0,44% 0,000
Problematica, con 059% | 000% | 242% | 000% | 000% 0015
conflictos

Ha mejorado 36.09% 65,18% 16.86% 30,46% 35.42% 0,000
Ha empeorado 7.12% 8,08% 22,39% 1,32% 0,00% 0,000
Sigue igual 56,79% 26,74% 60,75% 68,22% 64,58% 0,000




Cualquiera puede
hacerlo bien, no

. . 16,66% 25,90% 16,65% 11,28% 24,00% 0,000
necesita formaciéon ni
informacion
Hace falta prepara- | 5 350 | g008% | 6404% | 4897% | 51.77% | 0,000
cién siempre
Sélo cuando la perso-
natiene demencia o | ;o0 | 11809 | 1931% | 39.75% | 2423% | 0,000
cualqguier patologia
de gran dependencia
He recibido en el

23,68% 19,08% 19,62% 29.,42% 10,25% 0,000

pasado
La estoy recibiendo 475% | 9.94% | 577% | 200% | 3.85% 0,000
ahora
No he recibido nunca | 70,89% 70,72% 72,98% 68,19% 84,48% 0,000
Ns/Nc 0,68% 0,26% 1,62% 0,39% 1,42% 0,398

Tabla 16. Preferencias sobre de quién quiere recibir cuidados

en caso de necesitarlos segun sexo (%)

53,3 31.9 39.4
7.8 17.9 14,4
2.1 57 6,9
21,7 27,7 25,6
8.1 8.3 82
3 1.1 1.8
16,5 29,7 251
10,6 14 12,9
3.7 5.2 4,7
14 15,6 15
532 989 1521
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Anexo 3. Composicidon de los grupos de discusion

realizados

TIPO DE GRUPO

Y CODIGO

TAMANO DE LA MUESTRA Y PERFIL
DE LAS PERSONAS PARTICIPANTES

1 grupo de discusién de personas
cuidadoras de distinta generacién (GD1)

N=6

Compuesto por 4 mujeres 2 hombres hijos y nietos
de la persona a la que prestan cuidados.

Grupo online realizado a personas de cinco
comunidades auténomas (Valencia, Andalucia,
Cataluna y Madrid).

1 grupo de discusidon con mujeres
cuidadoras. (GD2)

N=5

Muijeres cuidadoras de personas mayores con und
situacién de dependencia moderada/grave y
diferentes grados de parentesco.

Grupo presencial realizado en la Comunidad
Valenciana.

1 grupo de discusion de personas cuida-
doras de la misma generacién (GD3)

N=6

Compuesto por 5 mujeres y 1 hombre. Parejas,
hermanos o cunados de la persona a la que
prestan cuidados.

Grupo online realizado con personas residentes en
Madrid y Cataluna.

1 grupo de discusién con mujeres
cuidadoras (GD4)

N=4.

Muijeres cuidadoras de personas mayores con und
situacion de dependencia moderada/grave y
diferentes grados de parentesco.

Grupo presencial realizado en la Comunidad
Autébnoma de Madrid.

1 grupo de discusién con profesionales
de entidades con programas orientados a
personas cuidadoras.

N=5

Profesionales (4 mujeres, 1 hombre) representantes
de organizaciones del tercer sector y dmbito
privado, con amplia frayectoria en programas

y atencidén a personas cuidadoras familiares de
personas mayores en situaciéon de dependencia
y/o discapacidad.

Grupo online realizado con personas residentes en
las comunidades de Baleares, Canarias, Cataluna
y Madrid.




Anexo 4. Cuestionario apoyo informal a personas
mayores

CUESTIONARIO PRINCIPAL

P.04. Para empezar,diganos si usted cuida de alguna persona de 60 o mds anos de su entorno
familiar, al menos una vez por semana

Base Total (n=1521)
Si, todos los dias

Si, mds de tres veces por semana

Si, una o dos veces por semana

P.05. ;Vd. cuida a una Unica persona o a mds de una?
Base Total (n=1521)
Sélo ayuda a una persona mayor

Ayuda a mds de una persona mayor, pero en el mismo horario

Ayuda a mds de una persona mayor, pero en distintos horarios

P.06. ;Y ademas de estas personas mayores cuida a alguna persona mdas?
Base Total (n=1521)

Si, hijos/as

Si, nietos/as

Si, sobrinos/as

No cuido a nadie mds

P.07. ; Qué parentesco tiene usted con esa/s persona/s mayor/es a la/s que proporciona
ayuda? Esa/s persona/s es/son su...

Base Total mayores cuidados (n=1988)

Es sumadre

Es su padre

Es su abuela

Es su suegra

Es su suegro

Es su tia

Es su esposo

Es su hermana

Es su tio

Es su hermano

Es su primo

Es su prima

Otro parentesco

Evolucion de los cuidados familiares
a las personas mayores en Espana




DATOS DE LA PERSONA CUIDADA

P.08. Y de ellas, ;a cudles la que mads tiempo dedica? Estas personas son...

Base Total (n=1521)
Es su madre

Es su padre

Es su abuela

Es su suegra

Es su suegro

Es su tia

Es su esposo

Es su esposa

Es su hermana

Es su tio

Es su hermano

P.09. Sexo
Base Total (n=1521)
Hombre

Muijer

P.10. Por favor, indique cudl es la edad de esta persona (anos)
Base Total (n=1521)

60 a 65

66 a70

71 a80

81 a 90

Mas de 90

Edad media

P.11. ;Cudl es el estado civil de esta persona?
Base Total (n=1521)

Viuda/o

Casada/o o conviviendo en pareja

Soltera/o

Divorciado/a
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Base Total (n=1521)

No sabe leer ni escribir

Sabe leer y escribir, pero no termind los estudios primarios

Estudios Primarios

Estudios Secundarios

Estudios Universitarios

Base Total (n=1521)

Menos de 400 euros

De 400 a 700 euros

De 700 a 1000 euros

De 1000 a 1500 euros

De 1500 a 2500 euros

Mdas de 2500 euros

Base Total (n=1521)

Tension arterial alta o hipertensién

Problemas de movilidad

Colesterol alto

Diabetes o azicar elevado en sangre

Artritis reumatoide

Problemas de audicion

Cataratas

Enfermedad de Alzheimer, demencia, trastornos mentales orgdnicos, senilidad o cualquier
otro problema importante de la memoria

Problemas de visién

Ataque cardiaco, incluidos el infarto de miocardio o la trombosis coronaria, o algin otfro
problema de corazdn, incluyendo la insuficiencia cardiaca congestiva

Oftros desérdenes afectivos o emocionales, incluyendo ansiedad, y problemas nerviosos o
psiquidtricos

Osteoartritis u otros reumatismos

Fractura de cadera o de femoral

Cdncer o tumor maligno, incluyendo leucemia o linfoma, pero excluyendo cdnceres de piel
de menor importancia

Enfermedad pulmonar crénica, como bronquitis cronica o enfisema

Evolucion de los cuidados familiares
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Derrame cerebral o enfermedad vascular cerebral

Enfermedad de Parkinson

Problemas de comunicacién

Ofras fracturas

Enfermedad crénica del rindn

Ulcera de estémago o duodenal, élcera péptica

Otros problemas de salud no mencionados

No tiene ninguna enfermedad o problema

Base Total (n=1521)

Si, presenta dependencia, grado 1

Si, presenta dependencia, grado 2

Si, presenta dependencia, grado 3

Tiene dependencia, pero no tiene reconocimiento oficial

No sé qué grado tiene

No presenta dependencia

Base Total (n=1521)

Menos del 25%

25%-32%

33%-44%

45%-64%

65%-74%

Mdés del 75%

No tiene ninguna discapacidad

Base Total (n=1521)

En su casa, y yo me desplazo a su domicilio para cuidarla

En su casay yo vivo con ella

Conmigo, en mi casa

En casa de otra persona (familiar...)

Oftros



P.18. ; Con cudntas personas convive la persona a la que ayuda?, incluyéndose Vd, en el
caso de que conviva con la persona a la que ayuda

Base Total (n=1521)
Vive sola

Vive acompanada

Base Vive acompanada (=933)

Viven dos personas en el hogar

Viven fres o cuatro personas en el hogar

Viven 5 o mds personas en el hogar

N.° medio de personas viviendo el hogar (incluyendo la persona a la que ayuda)

P.19. ;La persona que cuida cuidada se traslada a casa de los distintos cuidadores o
familiares de manera rotatoria por temporadas?

Base Total (n=1521)
Si
No

P.20. ; Cudntos traslados realiza al ano?

Base Realizan fraslados a distintas casas (=218)

Un traslado al ano

De dos a fres fraslados al ano

Cuatro o mds traslados al ano

HABITOS DE APOYO

P.21. ;La ayuda que Vd. presta a esta persona es la Unica que recibe, o comparte el cuidado
con otras personas?

Base Total (n=1521)

Soy la Unica que presto ayuda a esta persona

Comparto el cuidado con mads familiares

Comparto el cuidado con ayuda externa

Comparto los cuidados a través del servicio de ayuda a domicilio a través de Ayuntamientos
u otras instituciones

P.22. Diganos en una semana normal ;cudntos dias necesita cuidados esta persona?
Incluyendo toda la ayuda recibida, familiares, externo...

Base Total (n=1521)
Todos los dias

6 dias a la semana

5 dias a la semana

Evolucion de los cuidados familiares
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4 dias a la semana

3 dias de la semana

2 dias a la semana

1 dia por semana

Base Total (n=1521)

Media de horas

vd.

Otros familiares

Ayuda externa

Base Total (n=1521)

Padre

Madre

Esposo

Esposa

Hijo

Hija

Yerno

Nuera

Sobrino

Sobrina

Hermano

Hermana

Nieto

Nieta

Otro parentesco

Base Total (n=1521)

De 1 a 2 horas

De 3 a 5 horas

De 6 a 10 horas

Mds de 10 horas

Media de horas



Base Total (n=1521) Media de horas

Elaboracién de comidas (desayuno, comida, cena, hacer menu etc.)

Hacer la compra

Tareas del hogar, limpieza hogar (fregar vaijilla, suelos, banos, cristales, polvo y hacer la
cama, poner lavadora, tender, planchar, organizar armario, arreglar ropa, apagar/encender
calefaccion)

Aseo diario

Bano: banarse/ducharse

Cuidado de mascotas, plantas

Vestido: Abrochar los zapatos, Vestirse/desvestirse

Ayuda parair al WC

Incontinencia: Cambiar panales por incontinencia de orina.

Incontinencia: Cambiar panales por incontinencia fecal

Movilidad: acostarse/levantarse de la cama, del sillén...

Ayuda para comer

Movilidad en casa: Andar, moverse por casa,

Hacer compahia

Ofras actividades (abierto)

Base Total (n=1521) Usted Ofros familiares Ayuda externa

Elaboracién de comidas (desayuno,
comida, cena, hacer menu etc.)

Hacer la compra

Tareas del hogar, limpieza hogar (fregar
vaijilla, suelos, banos, cristales, polvo y
hacer la cama, poner lavadora, tender,
planchar, organizar armario, arreglar ropa,
apagar/encender calefaccion)

Aseo diario

Bano: banarse/ducharse

Cuidado de mascotas, plantas

Vestido: Abrochar los zapatos, Vestirse/
desvestirse

Ayuda para iral WC

Incontinencia: Cambiar panales por
incontinencia de orina

Evolucion de los cuidados familiares
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Usted Otros familiares Ayuda externa

Incontinencia: Cambiar panales por
incontinencia fecal

Movilidad: acostarse/levantarse de la
cama, delsillon...

Ayuda para comer

Movilidad en casa: Andar, moverse por
casa

Hacer compania

Otras actividades (abierto)

Base Total (n=1521)

Grado de
molestia (0-10)

Elaboracién de comidas (desayuno, comida, cena, hacer menu etc.)

Hacer la compra

Tareas del hogar, limpieza hogar (fregar vdijilla, suelos, banos, cristales, polvo
y hacer la cama, poner lavadora, tender, planchar, organizar armario,
arreglar ropa, apagar/encender calefaccion)

Aseo diario

Bano: banarse/ducharse

Cuidado de mascotas, plantas

Vestido: Abrochar los zapatos, Vestirse/desvestirse

Ayuda para iral WC

Incontinencia: Cambiar panales por incontinencia de orina.

Incontinencia: Cambiar panales por incontinencia fecal

Movilidad: acostarse/levantarse de la cama, del silléon...

Ayuda para comer

Movilidad en casa: Andar, moverse por casa,

Hacer compania

Otras actividades (abierto)

Base Total (n=1521)

%

Necesita ayuda

Temas relacionados con salud (ir al médico, tomar medicacién, curas...)

Gestiones (bancos, telefonia, electricidad...)

Movilidad exterior: salir a la calle, coger transporte publico




Reparaciones del hogar (fontaneria, electricidad...)

No necesita ayuda para ninguna de estas actividades [S]

P.28. De las actividades menos frecuentes, diganos quienes son las personas que suelen
ocuparse de ellas en mayor medida. Senale las que correspondan

Base Total (n=1521) Usted Otros familiares Ayuda externa Ofras personas

Temas relacionados con
salud (ir al médico, tomar
medicacién, curas...)

Gestiones (bancos,
telefonia, electricidad...)

Movilidad exterior: salir a
la calle, coger fransporte
publico

Reparaciones del hogar
(fontaneria, electricidad...)

P.29. Ahora, diganos, el tiempo que lleva cuidando a esta persona

Base Total (n=1521) Usted Otros familiares Ayuda externa

ANOS

P.30. ;Estd Vd. ayudando a esta persona porque se lo pidio ella, por iniciativa propia, por
decisién familiar, porque era la Unica persona que podia hacerlo o por otra razén?

Base Total (n=1521)

Fue una decision familiar

Por iniciativa propia: me ofreci yo a ocuparme

Era la Unica persona de la familia que podia

Porque el resto de la familia no quiso hacerlo

Me lo pidi6 ella

P.31. ;Como era la frecuencia de la relacion que tenia Vd. antes de que la persona a la que
cvuida necesitara la ayuda que ahora requiere?

Base Total (n=1521)

Permanente, viviamos juntas

Nos veiamos casi todos los dias

Nos veiamos al menos una vez a la semana

Nos veiamos al menos una vez al mes

Nos veiamos al menos una vez al aho

Casi nunca nos veiamos.

Evolucion de los cuidados familiares
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P.32. ;Como era la calidad de su relacion antes de que empezar a prestarle cuidados?

Base Total (n=1521)

De gran intimidad y afecto

Normal, conforme al vinculo que les une

Bastante fria y distante

Problemdtica, con conflictos

P.33. Desde que cuida a esta personaq, la relacion que mantiene...

Base Total (n=1521)

Ha mejorado

Ha empeorado

Sigue igual

P.34. ;Recibe alguna remuneracion, por parte de la persona que cuida?

Base Total (n=1521)

Si

No

P.35. ;La persona que cuida, recibe alguna ayuda o prestacion econémica o de servicios de
instituciones para el cuidado domiciliario?

Base Total (n=1521)

Si

No

P.36. ;En qué consiste esa prestacion econémica o de servicios?

Base Total (n=1521)

Recibe el servicio de ayuda a domicilio del Ayuntamiento

Tiene el servicio de teleasistencia

Tiene una prestacion econdmica por cuidados en el entorno familiar por la dependencia

Acude a un centro de dia

Tiene un acompanamiento por voluntariado de ONG

Tiene una ayuda para mejorar la vivienda

Programas de respiro para familias cuidadoras

Otro tipo de servicios



Grado de
Base Total (n=1521) satisfacciéon T2B (4-5)
(media)

Recibe el servicio de ayuda a domicilio del Ayuntamiento

Tiene el servicio de teleasistencia

Tiene una prestacion econdmica por cuidados en el
entorno familiar por la dependencia

Acude a un centro de dia

Tiene un acompanamiento por voluntariado de ONG

Tiene una ayuda para mejorar la vivienda

Programas de respiro para familias cuidadoras

Oftro tipo de servicios

Base Total (n=1521)

Me compensa, significa mds de lo que gasto

Cubre aproximadamente los gastos que realizamos

Es menos de lo que gastamos en el cuidado

Base Total (n=1521)

Hasta 200€

201-500€

501-1000€

Mdas de 1000€

Base Total (n=1521)

Que haya un profesional que se ocupe siempre el mismo o la misma para cada familia

Que los servicios y prestaciones puedan ser compatibles unos con otros y que lleguen pronto.

Que los servicios se adapten a las personas y a lo que a ellas les gusta

Que se apoye mds a la familia para que pueda compatibilizar el cuidado con su vida
personal y laboral

Que se ofrezcan viviendas accesibles o ayudas econdémicas para la adaptacién del hogar

Que las residencias sean hogarefas, y que tengan profesionales con formacién en éticay
humanismo, ademds de la técnica de los cuidados

Evolucion de los cuidados familiares
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Base Total (n=1521) ﬁs?(i;u;i/é) emosiomal (%)
Muy buena

Buena

Mala

Muy mala

Base Total (n=1521)

T2B (%)

Ha tenido que tomar pastillas

No sigue ningun tratamiento, pero cree que lo necesitaria

Ha tenido que ir a rehabilitacién

Ha tenido que acudir a la consulta de un psicdlogo o psiquiatra

No tiene tiempo de ir al médico

No puede plantearse trabajar fuera de casa Ha tenido que dejar de trabajar

Ha tenido que reducir su jornada de frabajo porque no puede cumplir
horarios

Econdmicamente no tiene otra opcién que la de asumir el cuidado

Su vida profesional/laboral se ha resentido

Ha tenido que reducir su tiempo de ocio

No puede ir de vacaciones

No dispone de tiempo para cuidar de otras personas

Tiene problemas con su pareja u otfros familiares por los cuidados que presta

El estrés de la situacion del cuidado ha provocado alguna situacién de
violencia de usted hacia la persona que cuida

El estrés de la situacién del cuidado ha provocado alguna situacién de
violencia hacia usted por parte de la persona a la que cuida

No tiene tiempo para frecuentar a sus amistades

No tiene tiempo para cuidar de si mismo/a

Se encuentra cansado/a

Se siente deprimido/a

Cree que el cuidado estd deteriorando su salud



Base Total (n=1521) T2B (%)

Mesientocomoatrapada/o,enuncallejénsinsalida

Cuido a esa/s persona/s y trato de hacerlo bien, pero para mi es una carga
excesiva

No me queda mds remedio que cuidarla, preferiria hacer otras cosas

Cuido de esta persona, pero tengo que reconocer que no valgo para ello.

Hay gente de mi entorno que piensan que no deberia hacer este sacrificio

Creo que la persona a la que cuido estaria mejor atendida en una residencia

Para mi es una obligacién moral cuidar de esta persona

Me compensa, me gratifica el agradecimiento de esta persona

Me genera gran satisfaccion

Encuentro apoyo en mis convicciones religiosas

Me dignifica como persona

Mi entorno valora mucho los cuidados que presto

Deberia haber mds servicios publicos de cuidados y todos deberiamos
poder acceder a ellos

Base Total (n=1521)

Es preferible que la persona cuidadora sea una mujer

Es preferible que la persona cuidadora sea un hombre

Daigual el género de la persona cuidadora, hombres y mujeres cuidan igual de bien

Es preferible que la persona cuidadora sea del mismo sexo que la que necesita cuidados

Base Total (n=1521)

Si

No

Ns/Nc

Base Total (n=1521)

Su pareja

Su hija
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Su hijo

Hijos e hijas INDISTINTAMENTE

Otros familiares

Amistades

Profesionales de los servicios sociales publicos

Profesionales pagados por usted

Por una persona empleada de hogar

La familia y los/as profesionales de los servicios sociales conjuntamente

Base Total (n=1521)

En una residencia (1-4)

En una residencia grande, de mds de 90 plazas

En una residencia mediana, de 50 a 80 plazas

En una residencia pequena, de menos de 50 plazas

En una minirresidencia, de 10 a 15 plazas

En ofro fipo de alojamiento (apartamento, cohousing, viviendas compartidas, unidades de
convivencia...)

En casa de algun hijo/a

En casa de una persona que le cuide

Con mis amistades

Base Total (n=1521)

Cualguiera puede hacerlo bien, no necesita formacién ni informaciéon

Hace falta preparacién siempre

Sélo cuando la persona tiene demencia o cualquier patologia de gran dependencia

Base Total (n=1521)

He recibido en el pasado

La estoy recibiendo ahora

No he recibido nunca

Ns/Nc



P.45. ; A qué se debe, principalmente, el no haber recibido formacion o preparacion especial
sobre como cvuidar a la persona mayor?

Base Total (n=1521)

No la necesita

No se lo ha planteado nunca

No ha sabido a quién recurrir

No le/la han atendido cuando lo ha solicitado

Ns/Nc

P.46. En comparacion con las generaciones anteriores ;cree Vd. que los hijos/as, en general,
atienden hoy a sus padres mayores...?

Base Total (n=1521)

Mejor que antes

Igual

Peor que antes

No se puede comparar

Ns/Nc

P.47. En su opinidn, las Administraciones PUblicas deberian....

Base Total (n=1521)

Participar mediante recursos de apoyo

Ser el principal responsable, con la participacion de la familia

Hacerse cargo de todo o casi fodo el cuidado

Son las familias las que deben estar a cargo

Ns/Nc

P.49. De los siguientes recursos tecnolégicos, diganos cudl/es utiliza para el cuidado de estas
personas

Base Total (n=1521)

Net: Si (1-2)

Utilizo internet para consultar temas referidos a Instituciones

Utilizo internet para consultar temas de salud

Otros

No utiliza internet

Evolucion de los cuidados familiares
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Base Total (n=1521)

Espanol

Extranjero

Base Total (n=1521)

o mds

Base Total (n=1521)

Soltero/a

Casado/a o conviviendo en pareja

Viudo/a

Separado/a

Divorciado/a

Base Total (n=1521)

Con mi pareja

Con mi pareja e hijo/a/s

Con mi/s hijos/as/s

Con la persona a la que cuido, las dos solas

Con la persona a la que cuido y resto de familia

Con mi padre/madre

Con familiares que no son sus hijo/a/s o pareja

Oftros

Base Total (n=1521)

Hijos hasta 1 ano




Hijos de 1 a 3 anos

Hijos de 4 a 6 anos

Hijos de 7 a 12 anos

Hijos de 13 a 18 anos

Hijos de 19 a 24 anos

Hijos de mds de 25 anos

Base Total (n=1521)

1

2

3

4 0mdads

Base Total (n=1521)

Si, soy yo

No, es otra persona

Ofra persona y yo ingresamos mds o menos por igual

Base Total (n=1521)

Entrevistado

Sin estudios (Estudios primarios sin terminar)

Primer grado (Certificado escolar, EGB 1.¢ etapa, md&s o menos 10 afios)

Segundo grado 1¢ ciclo (Graduado escolar, EGB 2.° etapa, 1.°y 2.° ESO,
hasta los 14 anos)

Segundo grado 2.° ciclo (FP 1.°y 2.°, Bachiller superior, BUP, 3.° y 4.° ESO, COU,

PREU, 1.°y 2.° Bachillerato)

Tercer grado 1¢ ciclo (Ingeniero técnico, escuelas Universitarias, arquitectos
técnicos, peritos, magisterio, ATS,...)

Tercer grado 2.° ciclo (Universitarios, licenciado superior, facultades, escuelas
técnicas superiores, doctorados, etc.)

Otros

Base Total (n=1521)

Trabaja actualmente

Retirado/pensionista/incapacitado

Parado, ha trabajado anteriormente
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Parado, busca primer empleo

Estudiante (que no trabajal)

Sus labores (que no trabaja)

Base Total (n=1521)

Empresarios agrarios con 6 y mds empleados

Empresarios agrarios con 1 a 5 empleados

Propietarios agricolas sin empleados

Empresarios/comerciantes con 6 y mds empleados

Empresarios/comerciantes con 1 a 5 empleados

Empresarios/comerciantes sin empleados

Profesionales/técnicos cuenta propia (médicos, etc.)

Trabajadores manuales/artesanos cuenta propia

Direc. empresas pUblicas y privadas 25y + frab.

Direc. empresas pUblicas y privadas, menos de 25 trab.

Mandos superiores/empleados nivel superior de empresas, admon. publica y oficiales ejército

Mandos intermedios/empleados nivel medio de empresas, admon. publica y oficiales ejército

Capataces, encargados, suboficiales ejército

Agentes comerciales, representantes

Administrativos

Obreros especializados, niUmeros Guardia Civil y Policia

Vendedores, dependientes

Empleados subalternos (conserjes, etc.)

Obreros sin especializar, peones, servicio doméstico

Jornaleros del campo

Oftro personal no cualificado

Oftros

Base Total (n=1521)

Al

A2

B

C

D

El

Coleccidén Estudios de la Fundacion
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P54. NEW. Nos ha comentado que trabaja, diganos, ¢cudl es su situacion?

Base Total (n=1521)

Trabaja jornada completa (40 horas semanales)

Trabaja con jornada reducida (mds de 20 horas semanales)

Trabaja media jornada (20 horas semanales)

Trabaja por horas sueltas (menos de 20 horas semanales)

P.55. Digame ahora, en qué framo estarian los ingresos mensuales de su unidad familiar

Base Total (n=1521)

Menos de 700 euros

De 700 a 1000 euros

De 1000 a 1500 euros

De 1500 a 2500 euros

Mds de 2500 euros

Ns/Nc
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