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RESUMEN

Se presenta la comparacion de las redes sociales y recursos de
apoyo a cuidadores y personas dependientes, en el ambito de
laatencion primaria de salud de Albacete, entre los afios 2001y
2009. Metodologia: Estudio socioepidemioldgico observacio-
nal con cuidadores familiares de personas dependientes aten-
didas en domicilio procedentes de dos muestras: afios 2001
(167 sujetos) y 2009 (78 sujetos). Las principales variables son
las caracteristicas de cuidadores y personas cuidadas, dedica-
cién y motivacién para el cuidado, redes profesionales, redes
sociales, recursos de apoyo y prestaciones. Se realiz6 una esta-
distica descriptiva basica, asi como una comparacién de me-
diasy proporciones. Resultados principales: Las mujeres, amas
de casa, entre 50 y 70 afos, son las cuidadoras principales. No
se aprecia una mayor equidad en el reparto de la carga de cui-
dado en la muestra mas reciente. Las personas cuidadas son la
mayoria mujeres (71%-58%), edad media superior a 80 afios,
pensionistas y afectadas de patologias cronicodegenerativas.
La mayoria cuida por iniciativa propia (80%) y son poco fre-
cuentes los condicionantes externos. La duracion del cuidado
varia de 5 a 9 aios de promedio y la intensidad es alta, cerca
de 20h/dia. Los principales apoyos provienen de enfermeras y
médicos. El cuidado se concentra en las personas cuidadoras
principales. Se aprecia una mayor percepcion del apoyo de los
trabajadores sociales y psicologos en la muestra de 2009. La
mayoria de las personas dependientes no dispone de recursos
de apoyoy prestaciones contempladas en la normativa actual.
La percepcion de apoyo social es mas alta en la muestra mas
reciente.
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ABSTRACT

We provide a comparison of the social networks and su-
pport resources for caregivers and their dependents in the
field of Primary Health Care in Albacete (Spain) in the pe-
riod between 2001 and 2009. Methods: socio-epidemiolo-
gical observational study with family caregivers of depen-
dent people who are treated at home from two samples:
year 2001 (167 subjects) and 2009 (78 subjects). The main
variables studied are: characteristics of caregivers, charac-
teristics of care recipients, dedication and motivation to
care, professional networks, social networks, support re-
sources and benefits. Analyses conducted include frequen-
cies, statistics, comparison of means and proportions with
the corresponding tests. Main results: Women, housewi-
ves, aged 50 to 70, are the main caregivers. Changes
toward greater equity in sharing the burden of care are not
appreciated. Dependents are mostly women (71% -58%)
over 80, pensioners and affected by chronic degenerative
diseases. Most of family caregivers care on their own ini-
tiative (80%) and external determinants are unusual. The
duration of care varies from 5-9 years on average with an
intensity of about 20 hours a day. The main professional
support comes from nurses and doctors. Care concentra-
tes in the main caregiver. There is a noticeable increase in
the support of social workers and psychologists. The vast
majority of dependents do not enjoy the support resources
and benefits under the current legislation. The perception
of social support is higher in the most recent sample.
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INTRODUCCION

En Espana, un 8,5% de la poblacion que vive en
domicilios familiares declara tener alguna discapa-
cidad, lo que supone 3.847.000 personas, segun la
Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD) del afio 2008
(INE, 2009). Comparada con la Encuesta de Disca-
pacidades del INE de 1999 (INE, 2000), la preva-
lencia poblacional desciende en medio punto (del
9 al 8,5%). La discapacidad aparece a edades mads
tardias, pero ha aumentado el periodo de exposiciéon
al riesgo debido al crecimiento de la esperanza de
vida. Del total de personas con discapacidad de 6
o mas anos, el 74,0% (2,8 millones) tiene dificul-
tades para realizar las actividades basicas de la vida
diaria (ABVD). Se consideran, por ello, personas
dependientes pues no tienen autonomia y necesitan
la ayuda de otras personas para realizar sus propias
ABVD (INE, 2009).

Las redes sociales se han definido como un tejido
de vinculos sociales que rodean al individuo y pue-
de ser continuo o intermitente a lo largo de su vida
(Fudge, Neufeld & Harrison, 1997). La primera red
social es la familia que es la proveedora de cuida-
dos bdsicos en situaciones carenciales como enfer-
medad, envejecimiento, dependencia. Se acepta que
existe una serie de redes de apoyo “naturales” y otras
“organizadas”. Novel incluye entre las naturales a la
familia, los companeros de trabajo, de estudio, culto
o creencias, los amigos y los vecinos. Las redes de
apoyo organizadas las constituyen el voluntariado
institucional, los grupos de autoayuda, las asocia-
ciones de afectados y/o familiares y la ayuda profe-
sional (Novel, 2005). La ayuda de la red familiar en
la provisiéon de cuidado esta en el centro del debate
sobre la capacidad del Estado de Bienestar de res-
ponder a las nuevas demandas derivadas de cambios
sociales y demogréficos importantes: envejecimien-
to poblacional, posicion social de las mujeres y cam-
bios de roles tradicionales, nuevas formas familiares,
etc. En el Informe de la Segunda Asamblea Mundial
del envejecimiento celebrada en Madrid (NU, 2002)
se recogid la preocupacion de los gobiernos por pro-
mover servicios sociales basicos y facilitar el acceso
a ellos a las personas de edad para lo que se consi-
dero preciso el trabajo en red entre administracion
local, sector privado, voluntariado, familias, profe-
sionales y comunidades (Arriola y Setién, 2004).
Tradicionalmente, en los paises europeos del sur, la
reciprocidad y las transferencias intergeneracionales
entre las familias han constituido uno de los pilares
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del estado de bienestar complementado, en mayor o
menor medida, con el apoyo proporcionado por el
Estado (Tobio, 2008).

En Espana, en las ultimas décadas, ha predomi-
nado un enfoque en las politicas sociales de atencion
a mayores y personas dependientes que consideraba
el cuidado informal por las familias como la regla y
promovia ayudas diversas para que éstas pudieran
continuar cuidando en casa (Tobio, 2008). La Ley
de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a Personas en situacion de Dependencia (LAAD,
2006) supone un giro radical a estas politicas pues
reconoce el cuidado de las personas dependientes
como un derecho subjetivo de ciudadania, articu-
la una serie de recursos y prestaciones orientada a
satisfacer las necesidades individuales y contempla
la retribucion de los cuidados familiares como una
opcion excepcional, optando por la profesionaliza-
cion de los cuidados y atencion, tanto en el ambito
domiciliario como en centros residenciales o espe-
cializados.

Diversos estudios han puesto de manifiesto las
necesidades de las personas cuidadoras principa-
les (PCP) y los problemas de salud y sociofamilia-
res que padecen a consecuencia de los cuidados de
larga duracion. También se constata la importancia
crucial del cuidador-a familiar para un abordaje in-
tegral de salud de la poblacion en situacion de de-
pendencia, prevencion de la sobrecarga y la claudi-
cacion familiar, asi como la necesidad de coordinar
la atencion social y sanitaria. (Schulz, Belle, Czaja,
McGinnis, Stevens & Zhang, 2004; Schulz y Beach,
1999; Delicado, 2003; Durdan, 2004; MTAS, 2004;
Lopez, Orueta, Gomez-Castro, Sanchez, Carmona y
Alonso, 2009).

Las redes sociales pueden influir en la situacion
de salud de las personas cuidadoras de varios mo-
dos pues proporcionan recursos como informacion
necesaria, incentivos para desarrollar conductas sa-
ludables y otros apoyos tangibles o intangibles (apo-
yo emocional, sentido de pertenencia, autoestima,
ayuda material, etc.). La importancia del apoyo que
prestan distintas redes sociales a las personas depen-
dientes en cualquier etapa de la vida repercute direc-
tamente en el bienestar y en las expectativas de vida
satisfactoria de aquel a quien se cuida, incidiendo
directamente en la vida del cuidador/a principal (To-
rres, Ballesteros y Sanchez, 2008). Se ha constatado
una repercusion positiva de la red social en la cali-
dad de vida relacionada con la salud de los cuida-
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dores familiares, en particular en las variables que
mejoran la salud mental (Arai, Nagatsuka y Hirai,
2008). También se argumenta que el apoyo social
aumenta la capacidad de afrontamiento en situacio-
nes de estrés e influye tanto en la persona que reci-
be el apoyo como en su entorno mas cercano (Vega
y Gonzalez, 2009). Los cuidadores con mds apoyo
emocional presentan menos sintomas depresivos y
su estrés se ve reducido moderadamente (Chiung-
Yu, Valmi, Shao-Jen, Mei-Yi, Chung-Ching, Mei-
Huang & Shu-Ying, 2009). Sin embargo, no todas
las interacciones con la red social proporcionan apo-
yo y la ausencia de apoyo puede dar como resultado
un mayor estrés para el cuidador (Fudge, Neufeld &
Harrison, 1997).

Cristina Heierle ha estudiado la naturaleza de
la ayuda que se prestan entre miembros de la fami-
lia cuando se produce la necesidad de cuidar a una
persona mayor con deficiencias cognitivas. En el
marco de la familia se desarrollan los mecanismos
de afrontamiento para hacer frente a las situaciones
problematicas de la vida y, entre estos mecanismos
adaptativos, se producen intercambios de apoyo en
el cuidado (Heierle, 2004). Se constato que la ayuda
que se prestan entre familiares que cuidan es una
continuacion de la ayuda que han intercambiado a
lo largo de su vida y se produce por la necesidad de
responder a las demandas del enfermo ante la exce-
siva carga de trabajo de la cuidadora principal. La
decision de buscar ayuda en el entorno suele corres-
ponder a ésta quien elige de “cuidador secundario”
a una persona con la que ya se contaba antes, bien
para el cuidado o para otras experiencias de inter-
cambios de ayuda a lo largo de la trayectoria vital
familiar, que esté en disposicion de ayudar y con la
que se tiene afinidad. En general, cuando se dan es-
tos intercambios de ayuda, ambos miembros de la
diada (cuidador primario y secundario) estan satis-
fechos con la relacion y son escasos los conflictos
percibidos como importantes.

Desde hace décadas se vienen desarrollando y
evaluando diversos recursos de apoyo a personas
dependientes y a sus cuidadores-as familiares y son
muchos los trabajos, de ambito espanol, que han se-
nalado la falta de recursos en la atencion a la depen-
dencia y la escasez de programas especificos de apo-
yo a la PCP. Estas carencias limitan las posibilidades
de intervencion de profesionales del ambito sociosa-
nitario, por ejemplo, enfermeras comunitarias (Deli-
cado, Candel, Alfaro, Lopez y Garcia, 2004).

En la LAAD se contemplan diversos recursos y
prestaciones sociosanitarias dirigidas a la atencion
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a la persona dependiente y al apoyo de los familia-
res cuidadores. El catalogo de servicios se enumera
en el articulo 15 (LAAD, 2006) y se desarrolla en
los siguientes e incluye: servicios de prevencion de
las situaciones de dependencia y de promocion de la
autonomia personal, servicio de Teleasistencia, ser-
vicio de Ayuda a domicilio (que incluye la atencion
a las necesidades del hogar y cuidados personales),
servicio de Centro de dia y de Noche (con diversas
modalidades, para mayores de 65 afnos, para meno-
res de 65 afios y de atencion especializada) y Servicio
de atencion residencial (para mayores en situacion
de dependencia y para personas dependientes en ra-
zon a de los distintos tipos de discapacidad), en los
que se contempla la posibilidad de que la estancia
no sea permanente sino temporal. Las prestaciones
economicas incluyen varios tipos (articulos 17 y si-
guientes): prestacion econdmica vinculada al servi-
cio; prestacion econémica para cuidados en el entor-
no familiar y apoyo a cuidadores no profesionales y
prestaciones econdmicas de asistencia personal con
la finalidad de la promocion de la autonomia de las
personas con gran dependencia (LAAD, 2006). En
los ultimos tres anos 578.953 personas han accedido
en Espana a diversos servicios y prestaciones deriva-
dos de la puesta en marcha de la LAAD y del Sistema
de Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD)
con una ratio 1,17 prestaciones por persona benefi-
ciaria (IMSERSO, 2010).

En los inicios del siglo XXI, la sociedad espanola
tiene varios retos relacionados con la atencion a las
personas mayores y dependientes, tales como afron-
tar esta nueva dimension de una necesidad que se
resolvia privadamente y ofrecer las prestaciones y
derechos para vivir dignamente en situacion de fra-
gilidad o dependencia. Junto a este nuevo derecho
de ciudadania — el derecho a la atencion sociosani-
taria en la dependencia que han de garantizar los
servicios publicos- se plantea la obligacion moral de
compartir, repartir, reconocer y apoyar el cuidado
informal para que no siga recayendo exclusivamen-
te sobre las mujeres, no sea fuente de desigualdad
social, no limite las aspiraciones, ni reste oportuni-

dades vitales a quienes lo realizan (Delicado, 2003).

Transcurridos mas de tres anos desde la aproba-
cion la LAAD, es momento de revisar si la equidad,
la cohesion territorial y la calidad de los servicios es
la adecuada en el proceso de desarrollo e implemen-
tacion de la ley en Espana. Como la propia normati-
va contempla se estd procediendo a la evaluacion de
su puesta en marcha y la Comunidad Autéonoma de
Castilla-La Mancha es una de las que mejor ha cum-
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plido el proceso de evaluacion y asignacion de grado
de dependencia y proyecto individual de atencion
(Grupo de expertos, 2009). Asi lo reconocen los ex-
pertos y el Observatorio de la Autonomia personal
que ha situado a CLM en la cuarta mejor del pais en
la aplicacion de la normativa (La Verdad, 2010).

En este trabajo se presenta la comparacion de las
redes sociales y recursos de apoyo a cuidadores de
personas dependientes, en el ambito de la atencion
primaria de salud de Albacete, entre los afios 2001
y 2009. Los objetivos del presente estudio son: des-
cribir las diferencias en el perfil de cuidadores y per-
sonas dependientes, establecer las caracteristicas del
cuidado en la ultima década, determinar las prin-
cipales redes profesionales de atencion a personas
dependientes y sus cuidadores, asi como las redes
sociales que les apoyan e identificar las diferencias
en la utilizacion y disponibilidad de los principales
recursos de apoyo y prestaciones disponibles.

MATERIAL Y METODOS

Naturaleza y tipo de estudio: Estudio socioepide-
miologico observacional. Se estudian dos muestras
procedentes de la misma poblacion diana (cuidado-
ras de personas dependientes atendidas en su domi-
cilio) y se comparan, respecto a determinadas carac-
teristicas y medidas, en dos momentos de la ultima
década (2001' y 20092).

Poblacion objeto de estudio: Cuidadores familia-
res de personas dependientes del area de salud de
Albacete (afios 2001 y 2009). La primera muestra
esta formada por 167 sujetos y la segunda por 78.
Se depuroé la muestra inicial de 2001 para hacerla
comparable, dejando solo los sujetos que cumplian
los mismos criterios de inclusion y exclusion de la
muestra mas reciente.

Criterios de inclusion: PCP de pacientes incluidos
en el programa de inmovilizados y terminales de
Atencion Primaria.

Criterios de exclusion: Cuidadores retribuidos.

Captacion: A partir de los listados de los pro-
gramas de pacientes inmovilizados y terminales de
Atencion Primaria (AP) del drea de salud de Alba-
cete.

Seleccion de las muestras: La muestra de 2001 se
seleccion6 mediante muestreo por conglomerados
monoetdpico considerando los cupos médicos de
AP y la de 2009 es una muestra no probabilistica
formada entre quienes voluntariamente quisieron
participar, a partir de la informacion de PCP facilita-
da por las enfermeras de AP de Albacete sobre PCP.
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Fuentes de informacion: Cuestionario de elabo-
racion propia, heteroadministrado. El trabajo de
campo fue realizado por enfermeras entrenadas y las
entrevistas -concertadas previamente- se realizaron
en visita domiciliaria o en el centro de salud de refe-
rencia con la PCP. Todos los participantes firmaron
un consentimiento informado.

Variables en estudio: Caracteristicas de cuidado-
res, caracteristicas de personas cuidadas, dedicacion
y motivacion para el cuidado, redes profesionales,
redes sociales, recursos de apoyo y prestaciones.

Andlisis de la informacion: Frecuencias y estadisti-
cos descriptivos de las principales variables en estu-
dio. Comparacion de medias o proporciones con las
pruebas correspondientes segtn la naturaleza cuali-
tativa o cuantitativa de las variables: chi-cuadrado,
t de Student, ANOVA o pruebas no paramétricas
cuando se precisa. Para establecer la significacion
estadistica se trabaja con una P<0,05. Se explica y
cuantifica el sentido de las diferencias observadas en
ambas muestras. Se procesaron los datos y se realizo
el andlisis con el programa SPSS 17.0.

ResuLtAaDOS

PERFIL DE PERSONAS CUIDADORAS PRINCIPALES Y POBLA-
CION DEPENDIENTE

No se aprecian variaciones importantes en la
edad entre las muestras estudiadas en 2001 y 2009
(edad media 57,5y 57,8, respectivamente). En la ta-
bla 1 se pueden observar algunas diferencias entre la
muestra de 2001 y la de 2009.

La proporcion de cuidadores de mds edad es me-
nor en 2009 pero también se reduce la del grupo
de edad mas joven. El potencial cuidador se acumu-
la en las edades centrales (de 45 a 64 afios) a las
que pertenecen casi dos tercios de las cuidadoras.
Respecto al sexo, la mayoria de las cuidadoras son
mujeres en ambas muestras, aunque se aprecia una
diferencia significativa de la proporcion de varones
cuidadores (del 15.6% al 6,5%).

Las amas de casa son quienes mas cuidan, aunque
crece el porcentaje de personas que trabajan a jor-
nada completa y son cuidadores principales (8.4%,
frente a 13.8%). Respecto al parentesco, las hijas se
confirman como las principales cuidadoras junto a
los conyuges (esposas, casi siempre). En ambos gru-
pos, mds de dos tercios de las personas cuidadoras
estan casadas. No se aprecian diferencias significati-
vas en su distribucion segin estado civil.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de cuidadores/as principales

2001 (n=167) 2009 (n=78) Significacion Estadistica
% %
Sexo cuidador principal X?=3,91; gl=1; p=0,04
Mujeres 84 4 935
Varones 15,6 0,5
Edad cuidador-a
19-44 133 92 NS
45-64 55,4 65,8
65-80 31,3 25,0
Estado civil
Casada/o 67,1 72,0 NS
Solteras 22,8 16,0
Viudas 6,6 8.0
Separadas/Divorciadas 3,6 4.0
Parentesco con la persona cuidada
Hija 56,9 (e hijo) 65,8 X?=13,91; gl=2;
Hijo 5,3 P<0,001
Conyuge o pareja 18,6 11,8
Madre/padre 1,8 53
Hermano-a 6,6 2,6
Nuera/yerno 5.4 53
Otros 10,8 3.9
Ocupacion
Amas de casa 62,9 69,3 NS
Trabajo a tiempo completo 8,4 13,3
Trabajo a tiempo parcial 42 53
Jubilado/a 18,0 9.3
Desempleado 4.2 2.7
Estudiante 2.4 -
Nivel de estudios
Sin estudios 22,8 30,7 X?=23,08; gl=3;
Primarios 59,9 37,3 P<0,001
Secundarios 9.0 24,0
Universitarios 8,4 8,0

En la tabla 2 se aprecian los principales datos so-
ciodemograficos de las personas cuidadas. La pro-
porcion de mujeres dependientes es superior a la
de los varones en ambas muestras (67,2%, frente a
32,8% de varones). Destaca una mayor proporcion
de varones en la muestra mas reciente (estadistica-
mente significativa) y una edad media ligeramente
inferior, aunque la proporcion de personas mayores
es muy alta en ambas muestras. Se aprecia una mayor
proporcion de personas dependientes que perciben
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pension en 2009 (del 89,2% al 93,6%). No obstante,
la cuantia del conjunto de las pensiones es muy baja
pues casi dos tercios son pensiones de viudedad o
no contributivas.

Entre los problemas de salud que padecen las
personas dependientes se aprecian algunas diferen-
cias entre 2001 y 2009 como una mayor frecuencia
de los problemas neurodegenerativos y osteoarticu-
lares en 2009. Se da una proporcion considerable de
enfermedades cardiovasculares en ambas muestras.
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Tabla 2. Caracteristicas de las personas dependientes

2001 (N=167) 2009 (N=78) Significacion Estadistica
Sexo % %
Mujeres 713 58,4 X?=3,92; gl=1; p=0,04
Varones 28,7 41,6
Edad persona cuidada Media: 82,1 Media: 80,26
Moda: 93 Moda: 90 NS
P25=76 P25=78
P75=90 P75=90
Pension Si percibe 89,2% 90,9%
Tipo: NS
Jubilacion 34,5% 36,1%
Viudedad 45,5% 45.8%
No contribut/ Otras 20,3% 18,1%
Patologia principal
Problemas Cardiovascul. 30,7 25,7 NS
Problemas neurodegene. 27,7 29,7
Tumores 0,6 8.1
Problemas endocrinos 8.8 2.7
Problemas osteoarticula. 8.0 13,5
Vejez-Sindrom mal def 3,6 6,8
Otras cronicodegenerati. 0,6 1.4
Accidentes 3,6 2.7
Trastornos psicopatolog. 2.9 1,4
Otros 15 8,1

CARACTERISTICAS DEL CUIDADO

A lo largo de esta década se aprecian algunas di-

ferencias en las caracteristicas del cuidado familiar a
personas dependientes (Tabla 3). Respecto a la de-
dicacion, son mas los cuidadores principales perma-
nentes en 2009 (69.5% a 72.4%), mientras que los
rotatorios son un 3% menos.

Casi el 70% convive permanentemente con la
persona cuidada. Entre las motivaciones para el cui-
dado es mayor la iniciativa propia en 2009 (80,3%)
que en 2001 (58.8%). También los condicionamien-
tos familiares y extrinsecos son significativamente
menores en 2009 (Grafico 1).

En general la carga del cuidado se concentra en
mayor medida en las PCP de la muestra mds recien-
te, pues se observa una mayor duracion, alta inten-
sidad del cuidado y menos apoyos de cuidadores
secundarios. Se mantiene una alta dedicacion diaria
al cuidado con una media cercana a las 20 horas. La
duracion del cuidado es significativamente mayor,
duplicandose de 4,7 a 8,9 anos, de media. El 50%
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lleva actualmente 8 anos cuidando. Las horas sema-
nales de otros cuidadores secundarios, asi como la
proporcion de quienes reciben ayuda de otros fami-
liares son significativamente menores en 2009. Un
21,1% de las PCP han recibido formacion previa
como cuidador/a en esta muestra. Este dato no esta-

ba disponible en el cuestionario del 2001.

REDES SOCIALES, PROFESIONALES Y APOYO SOCIAL PERCIBIDO

En la Tabla 4 se recogen las principales variables
estudiadas sobre redes de apoyo en ambas muestras.
Respecto a las redes profesionales, médicos y enfer-
meras son los profesionales mas citados sin variacio-
nes importantes pero con una amplia cobertura (en
torno al 80% cita a los médicos y algo superior a las
enfermeras). Se observa una proporcion significati-
vamente mayor del apoyo de los trabajadores socia-
les en 2009, pasando del 3.6% en 2001 al 14.5%. El
apoyo psicologico y el de otros profesionales tam-
bién son superiores en la muestra mas reciente, aun-
que siguen siendo escasos.
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Tabla 3. Caracteristicas del cuidado familiar de personas dependientes

2001 (%) 2009 (%)
Tipo de cuidador
Principal 69.5 72,4
Rotatorio 30,5 27,6
Convivencia
Permanente 70,7 68,4
Temporal 17,4 15,8
Viviendas separadas 12 15,8
Motivacion por la que cuida (Ver Grdfico 1)
Iniciativa propia
Decision familiar 58.8 80,3
Otras razones extrinsecas 145 10,5
x?=16,13; gl=2; P< 0,001 26,7 7,8
Duracion del cuidado
t=-4,79; p=0,000; ICdif 95% [2,5-6,1]
2001 2009
Media: 4,77 anos Media: 8,99 anos
DE: 4,31 DE: 6,8
IC: [4,44 —5,10] IC: [8,21-9.77]

Minimo: 1 mes
Maximo: 21 anos

Minimo: 0,25 (3 meses)
Maximo: 32 anos

Intensidad del cuidado

NS
2001 2009
Media: 141,05 h/semana Media: 132,37 h/semana
DE: 47,11 DE: 50,22
1C: [137,4 — 144,69] IC: [126,57 — 138,17]
Minimo: 14 Minimo: 21
Maximo: 168 Maximo: 168
Horas de cuidado de cuidadores secundarios
t=10,0; gl=93; p=0,017
2001 2009
Media: 25,1 h/semana Media: 15,1 h/semana
DE: 30,1 DE: 13,0
IC: [22,9 -279] 1C: [12,5-17.7]
Minimo: 2 Minimo: 1
Maximo: 150 Maximo: 40
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Grafico 1. Motivacion por la que cuida
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Tabla 4. Redes sociales, profesionales y recursos de apoyo a cuidadores y personas dependientes

2001 2009 Significacion Estadistica
n=167 n=78
Apoyo de otros cuidadores familiares (secundarios) 72,5 % 32,05%
Horas semanales de apoyo 25,11(x3) 15,08 h/s | t=10,03; gl=93; p=0,017
Profesionales que apoyan Si (%) St (%)
Meédico-a 80,2 76,0
Enfermera-o 86,8 88,2
Trabajador-a social 3,6 14,5
Psicologo-a 0,6 59 x?= 9,46; gl=1; p= 0,002
Fisioterapeuta - 5,9 x?=4,27; gl=1; p= 0,03
Logopeda - 2,9
Terapeuta ocupacional - 0
Redes sociales de apoyo St (%) St (%)
Amistades 54 10,5
Vecinales 9 10,3
Voluntariado 2.4 0 NS
Asociaciones 42 7.8
Otras (Ayuda retribuida privadamente) 12,6 - -
Recursos de apoyo St (%) St (%)
Ayuda a domicilio (SAD) 12 0.1 NS
Centro de dia - 53
Estancia temporal - 0
Servicio de respiro - 0
Teleasistencia - 772
Otros - 3,8
Apoyo de la enfermera al cuidador-a Si (%) Si (%) x2=25,65; gl=1; p= 0,000
Si apoya 50,3 238
Apoyo social percibido (%) (%)
Todo el mundo dispuesto ayudarle 1,8 10,4
Bastante gente 19,8 28,6
Algunas personas 37,7 37,7
Alguien habia 299 18,2 x?=15,13; gl=4; p= 0,004
Nadie en absoluto 10,8 572
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En cuanto a las redes sociales, el papel del vo-
luntariado y otras asociaciones mantiene una rara
presencia. En la segunda muestra se aprecia una
proporcion ligeramente superior de otros apoyos
como vecinos y amistades, aunque no resulta esta-
disticamente significativa. En 2001 un 12,6% de las
familias disponian de una ayuda retribuida privada-
mente (empleada de hogar, cuidadora o similar). Al
preguntar directamente por el apoyo del profesional
de enfermeria al cuidador/a, en 2009 encontramos
una proporcion significativamente menor de PCP
que responden recibir atencion directa de la enfer-
mera (del 50,3% de 2001, al 23,8%). El apoyo social
percibido ofrece datos mas positivos en la muestra
mas reciente, tal y como se desprende de las res-
puestas a la pregunta correspondiente reflejada en
la ultima parte de la tabla 4: son menos las personas
que perciben escasos o nulos apoyos en 2009 y mads
las que refieren contar con bastantes apoyos.

RECURSOS DE APOYO Y PRESTACIONES

Como se recoge en la Tabla 4, la proporciéon de
quienes utilizan los recursos de apoyo en la mues-
tra actual es la siguiente: ayuda a domicilio (9,1%),
teleasistencia (7,2%), centro de dia (5,3%), nadie
utiliza servicio de respiro ni estancia temporal y un
3.8% utilizan otros recursos. En el trabajo de 2001
falta informacion sobre muchos de estos recursos de
apoyo, en algunos casos porque no existian y no se
pregunto6 directamente por ellos y, en el caso de la te-
leasistencia, estaba destinada prioritariamente a an-
cianos que vivian solos por lo que era raro disponer
de este servicio si habia una PCP. El unico recurso
comparable en las dos fechas es el uso del servicio de
ayuda a domicilio (SAD) y no arroja una dato posi-
tivo, pues en 2001 disponian de esta ayuda domici-
liaria (publica y cofinanciada) el 12% de la poblacion
estudiada y en 2009 la disposicion de uso cae al 9%,
aunque las diferencias no son significativas.

Discusion

COMPARACION DEL PERFIL DE CUIDADORES PRINCIPALES

El elemento mas destacable en el perfil de las per-
sonas cuidadoras es la menor proporcion de varones
cuidadores en la muestra mas reciente. Caben ex-
plicaciones parciales a este dato que contradice una
mayor equidad en la carga de cuidado y una menor
desigualdad de género con el paso de los aiios como
pareciera ser la tendencia normativa en la sociedad
espafiola y europea de nuestro entorno. Conviene
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investigar si la extension de la prestacion economica
por cuidado familiar recientemente implementada
con la LAAD estd reteniendo a mds mujeres en el
cuidado familiar dado su menor tasa de actividad o
su menor renta salarial, en comparacion con los va-
rones de la familia (hijas versus hijos, de la persona
cuidada). Otras diferencias sociodemograficos que
se aprecian son consecuencia de esa menor propor-
cion de varones que cuidan: menos conyuges pero
mas hijos e hijas que cuidan o mas amas de casa y
menos jubilados. El perfil de cuidadores varones de
diferentes estudios los identificaba como conyuges
de la persona cuidada y jubilados (Delicado, 2003).
Por otro lado, la mayor proporcion de PCP con tra-
bajo externo en el estudio mads reciente, puede ser
consecuencia del incremento de la tasa de actividad
femenina.

Otras caracteristicas demograficas como edad,
nivel de estudios y ocupacion revelan una coinci-
dencia con el perfil descrito en otros trabajos: edad
media entre 55 y 60 anos, gran proporcion de cui-
dadores de mas de 50 anos, bajo nivel de estudios
de la mayoria y alta proporcion de amas de casa en-
tre los cuidadores (Durdn, 2004; Neubauer, Holle,
Menn, Grossfeld-Schmitz & Graesel, 2008; Arriola
y Setién, 2004; Lopez et alt., 2009).

POBLACION CUIDADA

La mayor feminizacion de la poblacion cuidada
en una proporcion cercana a los dos tercios es cohe-
rente con los datos poblacionales de la distribucion
por sexo de la discapacidad en Espana (INE, 2009).
Por sexo, el 80,3% de las mujeres con discapaci-
dad presentan alguna restriccion en ABVD frente al
64,6% de los hombres (Jiménez y Huete, 2010) v,
en particular, las mujeres son mas entre quienes tie-
nen una discapacidad mas severa por lo cabe pensar
que también entre quienes necesitan ayuda apara las
ABVD. En la muestra mds reciente se da una ma-
yor igualdad de sexos entre quienes son cuidados, lo
que puede interpretarse como resultado de una ma-
yor supervivencia de la poblacion dependiente que
limita la sobremortalidad masculina de los varones
mayores.

En 2009 se aprecia una mejor cobertura por el
sistema publico de pensiones de las personas cuida-
das, aunque apenas aumenta el porcentaje de quie-
nes perciben pension de jubilacion que es la que
ofrece una renta mds alta respecto a las de viude-
dad y no contributivas. Por otra parte, las patologias
que sufren con mayor frecuencia coinciden, en gran
parte, con aquellos problemas mas frecuentes como
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motivos de discapacidad (problemas osteoarticula-
res) que ocasionan, sobre todo, limitaciones de mo-
vilidad y para el desempenio de la vida diaria (INE,
2009), asi como los problemas que son primeras
causas de morbimortalidad en Espafa en esos afnos.

CARACTERISTICAS DEL CUIDADO

Podemos hablar de ciertas similitudes en las dos
muestras estudiadas respecto a la elevada proporcion
de cuidadores permanentes frente a rotatorios y alta
intensidad del cuidado (muchas horas diarias o se-
manales de dedicacion, con pocos descansos para la
PCP). Asimismo, una alta proporcion (entre el 70 y
el 80%) convive con la persona cuidada, en sintonia
con otros trabajos que describen el cuidado familiar
en situaciones de dependencia (Lopez et alt, 2009;
Duran, 2004; Arriola y Setién, 2004). Se aprecia una
tendencia a una mayor concentracion del cuidado
en las personas cuidadoras principales en la mues-
tra de 2009 (en particular, amas de casa de mediana
edad) pues se duplica la duracion del cuidado (los
anos cuidando), es menor el apoyo de los cuidado-
res secundarios (fundamentalmente, familiares, que
establecen una red de apoyos) y no se aprecia una
mayor implicacion de varones y jovenes. Aunque ha
aumentado la poblacion dependiente atendida en
centros residenciales por cuidadores profesionales
(IMSERSO, 2009) puede decirse que persiste el fa-
milismo en los profesionales sociosanitarios. Como
explican Bover y Gastaldo, el abordaje profesional
del ambito sociosanitario reproduce el discurso do-
minante sobre la division sexual del trabajo domés-
tico, la gratuidad y naturalidad del trabajo femenino
y la mayor idoneidad de la familia ante el cuidado de
sus dependientes (Bover y Gastaldo, 2007).

Aunque en las muestras estudiadas se aprecia la
importancia de los apoyos y dedicacion de los cui-
dadores secundarios, el inferior ntumero de horas se-
manales de cuidado de éstos podria estar indicando
una tendencia al menor apoyo entre cuidadores, un
debilitamiento de las redes de intercambio (Heierle,
2004) o un mayor uso de servicios externos disponi-
bles, tanto publicos como contratados privadamen-
te. Neubauer informa que el 57% de los pacientes
con demencia tenian mds de un cuidador informal
y estimé que la dedicacion de los cuidadores se-
cundarios era un 14% del total de tiempo de cui-
dado (Neubauer, Holle, Menn, Grossfeld-Schmitz &
Graesel, 2008), una proporcion de tiempo similar a
la evidenciado en este trabajo (unas 15 horas sema-
nales de otros cuidadores familiares, frente a un total
de 132 h/s de las PCP).
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Una diferencia evaluable como positiva se da
en las motivaciones para cuidar, muy similares en
otros trabajos: voluntariedad, deber moral, obliga-
cion familiar (Casado, Ruiz y Solano, 2008; Duran,
2004). En los anos de estudio se aprecia una menor
proporcion de personas que, en 2009, cuidan por
motivaciones ajenas a su voluntad, situdndose con
menor peso los mecanismos de designacion familiar
o0 externos a la iniciativa de la cuidadora.

REDES SOCIALES Y PROFESIONALES DE APOYO

La necesidad de apoyo a las personas dependien-
tes y sus cuidadores-as es constante en los hallazgos
sobre el cuidado familiar y, en las ultimas décadas,
se estan implantando sistemas de apoyo pues los go-
biernos estan preocupados por el aumento del enve-
jecimiento y la dependencia y por la menor disponi-
bilidad de cuidado familiar.

A pesar del mayor apoyo social en la muestra mas
reciente, una parte considerable de las PCP expresa
carencias de apoyo, como también se recoge en otros
trabajos (Lopez, et alt., 2009; Delicado, Candel, Al-
faro, Lopez y Garcia, 2004). La diversidad de redes
de apoyo es un factor que favorece la satisfaccion con
el apoyo recibido, de manera que quienes disponen
de redes diversas informan de menos experiencias
conflictivas que aquellas cuidadoras cuya red social
esta centrada en la familia, en que las que se da me-
nos satisfaccion y mas grado de conflicto (Fudge,
Neufeld & Harrison, 1997). Varias teorias proponen
la relacion entre apoyo social y practicas positivas
de salud e identifican dos importantes mediadores
entre apoyo social y salud, como son el optimismo y
la autoestima (Lamb, 2002) mas altos en los sujetos
de mediana edad que disponen de una buena red de
apoyo social.

Aunque en este trabajo se reconoce ampliamente
el apoyo de enfermeras y médicos en los dos afios
de estudios, apenas se identifica el de otros profe-
sionales (terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, lo-
gopeda). En la muestra mas reciente se constata una
mayor proporcion de cuidadores que perciben el
apoyo de trabajadores sociales y psicologos, lo que
se puede explicar por la presencia paulatina de estos
profesionales en el servicio ptblico de salud y en el
espacio sociosanitario, particularmente en el desa-
rrollo del Sistema para la Autonomia y Atencion a
la dependencia (SAAD). Cuando se investiga sobre
la percepcion general, los cuidadores denotan apoyo
insuficiente por parte de los profesionales sociosa-
notarios. En algunos casos, incluso, los cuidadores
no reconocen en primera instancia a estos profesio-
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nales como un recurso de apoyo en su labor cotidia-
na (Bover y Gastaldo, 2007) aunque, al preguntarles
directamente, identifican a los profesionales de la
medicina como soporte emocional o de informacion
a la labor de cuidado. El menor apoyo percibido de
las enfermeras en la muestra de 2009 revela la fal-
ta de dedicacion de estas profesionales a las cuida-
doras familiares, como ya se puso de manifiesto en
un trabajo en el ambito de atencion primaria (De-
licado, Candel, Alfaro, Lopez y Garcia, 2004). Di-
versas carencias son percibidas por los cuidadores
quienes cuestionan, por ejemplo, la competencia de
los profesionales sociosanitarios para establecer una
relacion terapéutica con cuidadores y pacientes, di-
ficultades de comunicacion y falta de disponibilidad
y conocimientos sobre la cronicidad y la dependen-
cia (Bover y Gastaldo, 2007). La confusion sobre
las competencias entre los servicios sanitarios y so-
ciales se denota en algunos cuidadores que no sa-
ben a quien acudir o de quien es la responsabilidad
del apoyo a la sobrecarga de familias y cuidadores
(Arriola y Setién, 2004).

En la ultima década se han desarrollado en diver-
sas zonas experiencias de apoyo a los cuidadores. En
América Latina los sistemas de salud desconocen al
cuidador, no se le tiene en cuenta y no se han gene-
rado mecanismos solidos y colectivos para apoyar-
lo en su responsabilidad (Pinto, Barrera y Sanchez,
2005; Vega y Gonzidlez, 2009). Diversos estudios han
documentado la necesidad y el beneficio del descan-
so y el apoyo a cuidadores, asi como la importancia
de conocer los servicios que el contexto ofrece para
el cuidador y la persona cuidada (Jeon, 2005). El
apoyo institucional y profesional a los cuidadores
informales es aun incipiente y escaso en Espana. El
desarrollo de la ley de dependencia es lento y poco
homogéneo en los diferentes territorios. En Andalu-
cia se desarrolla un sistema de soporte a cuidadores
que pretende responder a las necesidades de valora-
cion del cuidado informal y su impacto, educacion
y apoyo a las cuidadoras con recursos materiales,
de respiro, etc. (Casado, Ruiz y Solano, 2008). Las
demandas sobre la necesidad de poner en marcha
actuaciones multidisciplinares encaminadas a dar
soporte y apoyo a los cuidadores asi como mas desa-
rrollo de la atencion domiciliaria se repiten en publi-
caciones sobre el tema (Lopez et alt., 2009; Arriola y
Setién, 2004; Delicado, 2003). No obstante, segun el
enfoque, estos programas también son cuestionables
pues responden al interés de mantener el statu quo
en el reparto desigual de la carga de enfermedad. A
las cuidadoras familiares se les estd enseniando a cui-
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dar para que no dejen de cuidar y aun es insuficiente
la atencion que reciben por parte de los profesio-
nales de salud. Aunque las enfermeras son los pro-
fesionales que mas propuestas de intervencion con
cuidadores proponen y evalian (Vega y Gonzilez,
2009), en general, se sigue tratando a las cuidadoras
como recurso y no como paciente (Delicado, Can-
del, Alfaro, Lopez y Garcia, 2004) y, s6lo cuando hay
malestar psiquico o sobrecarga intensa la enfermera
dedica mas tiempo de atencion domiciliaria y cuida-
dos especificos a las PCP (Delicado, 2003).

RECURSOS DE APOYO Y PRESTACIONES

Las carencias y necesidades de informacion,
apoyo profesional, recursos y servicios de respi-
ro se constatan en diversos trabajos de las ultimas
décadas. También se ha identificado la frustracion
con profesionales y servicios publicos para apoyar
el cuidado domiciliario de personas dependientes y
ancianos (Kelley, Buckwalter y Maas, 1999; MTAS,
2004; Duran, 2002; Delicado, 2003).

Desde la puesta en marcha de la Ley 39/2006 casi
un milléon de personas han solicitado ser evaluadas
y cerca de 600.000 se benefician de algtin servicio o
prestacion en Espana (un 51% percibe la prestacion
economica como cuidadores familiares) (IMSERSO,
2010). En CLM, mas de 80.000 personas habian cur-
sado tal solicitud en marzo de 2010, de las cuales se
habian dictaminado casi un 85% y, de ellos, tenian de-
recho a prestacion (por ser consideradas dependientes
en Grado II o III) 41.407, el 68,3% de las solicitudes
resueltas (IMSERSO, 2010). El grado de cobertura
de las distintas prestaciones es, en general, escaso.
No obstante, han aumentado en la ultima década las
personas atendidas en centros residenciales y se es-
tan ampliando los recursos como servicios de ayuda
a domicilio, centros de dia, teleasistencia y otros (IM-
SERSO, 2009). En la estadistica del SAAD de CLM, el
mayor ntumero de beneficiarios de recurso o presta-
cion son, por orden decreciente: prestacion economi-
ca por cuidados familiares (52,2%), atencion residen-
cial (18,9%) teleasistencia (12,4%), ayuda a domicilio
(9,4%), prestacion economica vinculada al servicio
(4,5%), centros de dia/noche (2,1%), prevencion y
promocion de la autonomia (0,4%) y prestacion eco-
noémica por asistencia personal (0,02%) (IMSERSO,
2010). En total, en marzo de 2010, 36.688 personas
son beneficiarias de recursos y prestaciones en CLM,
con un promedio de 1,28 prestaciones por persona.

La proporcion de sujetos beneficiarios en la pobla-
cion estudiada de 2009 estd en sintonfa con esta dis-
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tribucion de prestaciones y, en todo caso, se pone de
manifiesto la falta de recursos por la baja cobertura de
las mismas. No se cubren gran parte de las demandas
expresadas por los ciudadanos: mas ayuda a domicilio
(cuya cobertura es menor, segtin nuestros datos), ayu-
das economicas, plazas residenciales para estancias
temporales, centros de dia y apoyo psicolégico y for-
macion a cuidadores-as (Arriola y Setién, 2004). Tam-
bién se piden cuidados de respiro, apoyo al cuidado
domiciliario y atencion a los conflictos emocionales
de cuidadores y familias (Bover y Gastaldo, 2007).
La prestacion economica a cuidadores familiares fue
creada con la LAAD en 2006 con una prevision de
excepcionalidad y, sin embargo, se ha convertido en
la prestacion mas frecuente. Las beneficiarias de la
misma son, una gran mayoria son mujeres y mas del
50% tienen mas de 50 afios. En Albacete, unas 4332
personas cotizan a la Seguridad Social como cuidado-
res y reciben la prestacion correspondiente en el afio
2010 (IMSERSO, 2010).

Como vemos, en los tres arios de desarrollo de la
LAAD la principal prestacion asignada es la prestacion
econdmica por cuidados familiares. Es decir, vuelve a
ser la red familiar quien cuida y atiende a la persona
dependiente, con la diferencia de que ahora, en mu-
chos casos, se hace con un pequenio reconocimiento
e incentivo econémico para la PCP. Desde el punto
de vista de evaluacion de la ley este dato se considera
un indicador de deficiente funcionamiento del SAAD
ya que, en lugar de excepcional, se ha mostrado la
prestacion mas facil de asignar (menor coste para el
erario publico) y mas demandada por la poblacion ya
que tiene una repercusion inmediata y se ha venido
asignado con caracter retroactivo hasta junio de 2010
(La Verdad, 2010). Otras deficiencias sefialadas por
los expertos son la falta de integracion de los servicios
sociales y sanitarios y la escasa implicacion del sector
salud en la atencion a personas que requieren cuida-
dos de larga duracion (ancianos, enfermos mentales,
dependientes) (Grupo de expertos, 2009). La perspec-
tiva sociosanitaria debera situar la atencion integral al
individuo en el centro del sistema, apostando por la
atencion de proximidad (atencion domiciliaria sobre
todo), por los cuidados de enfermeria y garantizando
la continuidad de los cuidados y colaboracion de los
distintos profesionales implicados. En suma, parece
necesario consolidar redes comunitarias y profesiona-
les frente a la opcion tradicional por la red familiar,
necesaria y disponible, pero cada vez menos extensa
y con mas riesgo de sobrecarga y claudicacion en la
atencion a las personas dependientes que requieren
cuidados de larga duracion.
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