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Resumen

El cuidador no profesional es una figura que siempre ha estado presente en muchas
familias. Es un papel que aparece cuando un ser querido empieza a ser dependiente.
Muchas veces este papel recae sobre una Unica persona, generando en ella una
sobrecarga consecuencia del cuidado, haciendo que se aisle desde lo social hasta lo
laboral. El presente trabajo se encuentra centrado en el cuidado de personas
dependientes derivada de la demencia, por ello, el objetivo de este trabajo es analizar
qué factores psicosociales llevan al cuidador no profesional de personas con demencia
a tener sobrecarga.

La investigacion se ha realizado en la provincia de Valladolid, realizando una serie de
entrevistas individuales. Para el estudio se ha contado con la participacion de treinta 'y
una personas, encontrandose todas ellas realizando la funcién de cuidado a un familiar
con demencia.

Los resultados obtenidos nos ponen de manifiesto la importancia de una red de apoyos,
tanto cercana como institucional, para poder mejorar la calidad de vida tanto de la
persona con demencia como de su cuidador no profesional principal. Con ese apoyo se
conseguiria evitar que el cuidador no profesional enferme o acabe aislado.

Palabras clave: Cuidador no profesional, demencia, sobrecarga, trabajo social, cuidados.

Abstract

The non-professional caregiver is a figure that has always been present in many families.
Itis arole that appears when a loved one begins to become dependent. Many times this
role falls on a single person, generating an overload as a consequence of the new
situation, causing them to isolate themselves from their social live to their work live.
This dissertation is focused on the care of dependent people derived from dementia,
therefore, the objective of this work is to analyse what psychosocial factors lead the
non-professional caregiver of people with dementia to overload themselves.

The research has been carried out through an individual interview in the province of
Valladolid. For the study there has been contacted thirty-one people, all of them finding
themselves caring for a family member with dementia.

The results obtained show us the importance of a network of supports, both close and
institutional, in order to improve the quality of life of both the person with the
dependency and their main non-professional caregiver. With this support, it would be
possible to avoid that the non-professional caregiver burn out or end up isolated.

Key words: Non-professional caregiver, dementia, overload, social work, care.
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1 INTRODUCCION

El papel del cuidador ha estado presente siempre en todas las familias. Este papel se da
cuando un ser querido empieza a ser dependiente y necesita unos cuidados, es aqui
cuando un familiar suele realizar la funcion de cuidador no profesional y, en numerosas
ocasiones, este papel recae tanto en él, que puede llegar a sufrir el Sindrome del
cuidador.

Este Sindrome de cuidador hace que la persona se aisle de su forma de vida, de sus seres
cercanos, se produce una reduccion del rendimiento laboral y, ademds, se produce un
deterioro en su salud, como puede ser, depresidn, ansiedad, fatiga, cansancio, falta de
suefio...

En la actualidad, a pesar de los servicios o prestaciones que aparecen recogidos en la
Ley 39/2006, de 14 de diciembre de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a
las personas en situacion de dependencial, muchas personas siguen sin tener acceso a
ellos, ya sea por falta de informacion, por la complejidad de alguno de los tramites que
son necesarios o por otro conjunto de factores, haciendo que sea el cuidador no
profesional la persona sobre la que recaiga todo el trabajo de cuidar de su familiar.

El problema de esta sobrecarga, es que muchos cuidadores no profesionales se ven
sobrepasados por el cuidado, pero no llegan a darse cuenta de que esto puede
convertirle en un enfermo oculto, el cual si no se trata pronto los desencadenantes
pueden ser peores.

Actualmente, se llevan a cabo diferentes pruebas diagndsticas, para valorar el nivel de
sobrecarga que tiene el cuidador no profesional, pero numerosas ocasiones el Sindrome
del cuidador pasa desapercibido, ya que muchas veces el propio cuidador no profesional
no se da cuenta del peligro que atafien los sintomas negativos que viene padeciendo.

Una de las funciones del trabajador social es la de conocer las caracteristicas de la
poblacién de su zona, de esta forma serd conocedor de cual es el porcentaje de
poblacién que padece demencia y poder ofrecerse como una red de apoyo para la
persona y su familia. De esta forma se podrd evitar que el cuidador no profesional
principal sufra sobrecarga. Ademas, se podra realizar un seguimiento de la situacion, de
modo que se perciban la aparicidon de sintomas en la rutina del cuidador no profesional
referentes al sindrome del cuidador, de esta forma podremos ayudar a que se mitiguen,
mejorado la calidad de vida tanto de la persona con demencia como de su cuidador no
profesional.

Como futura trabajadora social veo necesario conocer qué sintomas pueden padecer las
personas con el Sindrome del cuidador, por ello este trabajo va a recoger un estudio
cualitativo que muestra la sobrecarga del cuidador no profesional en personas con
demencia.

Mediante el presente trabajo, intentaremos dar respuesta a la pregunta de investigacion
de cuales son las consecuencias personales, sociales y emocionales que tiene un
cuidador no profesional que cuida a una persona con demencia.

! Referencia de Ley 39/2006, de 14 de diciembre de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2006-21990
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El objetivo principal de este trabajo es poder concluir si el cuidador no profesional se
encuentra en una situacion de sobrecarga, en caso de darse esta situacidén estariamos
interesados en conocer los factores psicosociales que llevan al cuidador no profesional
de personas con demencia a tener dicha situacion.

El presente trabajo se encuentra dividido en dos bloques.

En la primera parte se recogen los objetivos del trabajo, tanto generales como
especificos de la investigacion, el marco tedrico donde se realiza una revisién del estado
de la ciencia sobre el cuidador no profesional y del Sindrome del cuidador, junto con una
definicidon sobre la demencia, el perfil del cuidador no profesional, los sintomas que
suelen padecer los cuidadores, los recursos a los que tienen acceso y el papel del
Trabajador Social dentro de este campo.

En la segunda parte, aparece recogido el estudio cualitativo llevado a cabo, comenzando
con una definicién de la metodologia empleada, definiendo el modelo de recogida de
informacidn, para concluir con la realizaciéon de un analisis de los datos obtenidos
mediante las diferentes entrevistas.

Por ultimo, tendremos una bibliografia de todos los documentos, articulos y paginas
webs que han sido consultadas para la redaccién de este trabajo, asi como un apartado
de anexos.

Creo conveniente, como futura Trabajadora Social, el conocer con mayor profundidad
la realidad que vive el cuidador no profesional, dado que en una sociedad cada vez mds
envejecida, donde las enfermedades de demencia son cada vez mas comunes, el tener
la capacidad de detectar con suficiente anticipacién problemas de sobrecarga en un
cuidador no profesional evitara que el cuidador no profesional se transforme en un
enfermo oculto.

Creo personalmente que el Trabajo Social puede ser una herramienta para acercarnos a
todas aquellas personas que realizan las tareas de cuidador no profesional con sus seres
queridos y, ayudarles en el largo recorrido del cuidado de las personas con demencia,
haciendo que el peso no recaiga sobre una Unica persona. Demostrandoles los multiples
servicios y prestaciones que se encuentran a su disposicion a la hora de realizar el
cuidado, evitando de este modo la sobrecarga, sin llegar a producirse un deterioro en
su salud y sin tener que aislarse de su entorno tanto profesional como social.

14



2 OBIJETIVOS

2.1 Objetivo general

El objetivo principal de este trabajo es conocer las consecuencias personales, sociales y
emocionales que tiene un cuidador no profesional que cuida a una persona con
demencia.

2.2 Objetivos especificos

Una vez identificado el objetivo principal, vamos a proceder a indicar cuales son los
objetivos especificos.

- Conocer los factores psicosociales que llevan al cuidador no profesional de
personas con demencia a tener sobrecarga.

- Detectar las necesidades que pueda llegar a tener el cuidador no profesional.

- Sensibilizar al Trabajo Social sobre la necesidad de abordar esta problematica.
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3 ESTADO DE LA CUESTION

Antes de comenzar con el estudio, es necesario realizar una busqueda bibliografica de
todos los estudios previamente publicados, es decir, buscaremos cudl es el estado del
arte sobre la sobrecarga del cuidador no profesional. Nuestro objetivo serd, por tanto,
conocer qué se ha estudiado, qué se sabe sobre el tema, y qué medidas se han aplicado.

Para ser algo mas precisos en la busqueda, hemos sopesado las siguientes cuestiones;
que posteriormente seran analizadas en mayor profundidad.

- La demencia y el cuidado informal. En este apartado vamos a resumir las
diferentes definiciones que se han propuesto para definir lo que es la demencia,
y el cuidado informal. Nuestro objetivo sera el definir de una manera Unica cada
uno de estos dos conceptos, de modo que no quepa duda a la hora de
interpretarlo a lo largo de todo el trabajo.

- El perfil sociodemografico de los cuidadores. En este apartado vamos a intentar
conocer el perfil que tienen a dia de hoy los cuidadores no profesionales,
conociendo asi su edad, sexo y si éstos disponen de alguna formacién para la
realizacion de los cuidados que prestan a su familiar.

- Cuidado que ofrecen los cuidadores no profesionales. En este apartado nos
vamos a centrar en conocer con qué frecuencia realiza su labor el cuidador no
profesional, al igual que conocer qué tareas realiza a la persona que se encuentra
a su cargo.

- Impacto psicosocial del cuidador no profesional. En este apartado queremos
marcar qué repercusion le causa al cuidador no profesional realizar estas
labores. Para ello lo miraremos desde la salud del cuidador, tanto fisica como
“mental”, su situacion laboral, econdmica y social.

- Recursos formales para responder a la sobrecarga del cuidador. En este apartado
revisaremos la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia, enunciaremos el conjunto de recursos a
los que puede optar el cuidador no profesional.

- Trabajo Social y sobrecarga en los cuidadores no profesionales. En este apartado
situaremos cuadl es el papel que tienen los Trabajadores Sociales dentro de la
realidad que vive el cuidador no profesional.

3.1 La demenciay el cuidado informal

Durante mucho tiempo las familias han tenido un papel importante cuidando de las
personas con demencia de su familia. En noviembre del 2017 la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS), define demencia como sindrome que implica el deterioro de la
memoria, el intelecto, el comportamiento y la capacidad para realizar actividades de la
vida diaria. Es frecuente encontrarse que la actividad de cuidador no profesional recaiga
sobre un unico miembro de la familia.

La Ley 39/2006 de Promocion a la Autonomia Personal y atencion a las personas en
situacion de dependencia, define cuidador no profesional como “la atencién prestada a
personas en situacién de dependencia en su domicilio, por personas de la familia o de
su entorno, no vinculadas al servicio de atencidn profesionalizada”. Ademas, nos indica
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que la persona que cuida esta unida con la persona con demencia por un nexo conyugal
o de parentesco por consanguinidad, afinidad o adopcidn, hasta tercer grado.

F.J. Onrrico (2008) lo define como familiares cercanos al entorno de las personas con
demencia que, se ocupan durante una parte importante de su jornada a atender a éstos
ultimos, en aquellas actividades ordinarias que el familiar dependiente no puede realizar
por si mismo.

Otros autores, como Camacho (2010) remarcan que el cuidador no profesional no suele
tener capacitacién para realizar su funcion, ademas de realizar una labor de cuidado no
remunerada, pero aun asi realizan su labor con un gran compromiso por el trabajo que
desempeiian, esto se debe a su gran afecto y atencién a su familiar.

Esto hace que la labor de cuidar repercuta en una Unica persona, llevandola a sufrir el
“Sindrome del cuidador”. El Sindrome del cuidador se puede describir como la mezcla
de sintomas de la depresiéon y la ansiedad, donde destacan sentimientos de carga,
estrés, tristeza y trastornos de adaptacién (Camacho, Zapata y Gabriela, 2016)

3.2 Perfil sociodemografico de los cuidadores.

Actualmente en Espafiia, la caracteristica demografica mas significativa es el aumento
del nimero personas en edad anciana, también conocido como “envejecimiento del
envejecimiento”, (Ubeda, 2009). En la sociedad de hoy en dia hay mds personas que
requieren cuidados debido a su edad avanzada, que disponibilidad dentro de la familia
para ejercer de cuidador no profesional. Y no solo eso, sino que los que pueden realizar
la labor de cuidadores no profesionales cada vez se ocupan de su familiar durante
periodos mas prolongados (Férnandez-Lansac y Crespo, 2011).

El perfil sociodemografico de los cuidadores, segun el estudio realizado por el IMSERSO
(2005), es el de una mujer de 53 afios, casada, con estudios primarios y cuya actividad
principal son las tareas del hogar. En la Figura 3-1, se recoge informacion extraida del
estudio citado, se aprecia como las mujeres siguen siendo el cuidador no profesional
principal de la sociedad, llegando de este modo a mantener un modelo tradicional de
familia, donde se conserva el rol de la mujer como dispensadora de cuidados y afectos.
Otra posible causa de que se de esta distribucion es la brecha salarial entre hombres y
mujeres, reflejando que ante la tesitura de tener que dedicarse al cuidado de un familiar
en jornada completa, es la mujer la que desempeiiara dicha funcién, prescindiendo de
este modo del menor de los ingresos de la unidad familiar.

Figura 3-1: Personas que prestan ayuda informal a los mayores segtn sexo

Personas que prestan ayuda a los mayores segun sexo

Mujeres Hombres
16,4
49,1
83,6
50,9
Poblacion 2004 Cuidadores/as

Fuente: Informacion extraida del IMSERSO
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En otro estudio posterior realizado en 2019 por la compania Merck, indica que estos
cuidadores no profesionales, actualmente tienen una edad de al menos 50 afios.
Respecto al sexo, igual que el estudio anterior prevalece el sexo femenino de cuidadoras
no profesionales, es decir, cuidan mas mujeres que hombres.

Otro matiz importante a tener en cuenta del perfil de cuidador no profesional es si éste
dispone de algun tipo de formacion dentro del ambito de cuidados a personas, es decir,
algun tipo de carrera, mdédulo o cursos. Siguiendo con el estudio realizado por el
IMSERSO (2005), se afirma que solo un 10% de los cuidadores estan realizando o han
realizado algun curso de preparacién especial. La forma en la que ese pequefio grupo ha
adquirido la capacitacion ha sido a través de reuniones, visitas con el médico o personal
de enfermeria, libros sobre el cuidado a mayores, cursos y/o charlas sobre el cuidado a
mayores, etc.

Figura 3-2: Opinion sobre la necesidad de cualificacion de los cuidadores no profesionales

Opinion sobre la necesidad de cualificacion de los cuidadores no
profesionales

Ns/Nc 6,1

Sélo cuando la persona tienen demencia o

cualquier patoldgia de gran dependencia 26,3

Hace falta preparacidn siempre 32,6

Cualquiera puede hacerlo bien, no necesita

. ., 35,0
formacién ni informacion

Fuente: Informacion extraida del IMSERSO

En la Figura 3-2 vemos una representacion de la respuesta ante la pregunta de si se cree
conveniente recibir capacitaciones para realizar tareas como cuidador no profesional.
De la respuesta obtenida, se desprende, que un 35% de los encuestados no creen
conveniente dicha capacitacién, mientras que un 58,9% creen adecuada dicha
formacién. Vemos que cerca de un 60% creen conveniente la formacion, aunando en
este porcentaje los que la creen conveniente siempre (32,6%) y los que solo la ven
necesaria en situaciones de gran dependencia o demencia (26,3%). Es necesario denotar
la gran diferencia que existe entre el porcentaje de los que consideran que deberian
estar formados y los que en verdad los estdn.

Otra de las cuestiones que deben ser tenidas en cuenta, es el nivel econdmico familiar,
dado que el cuidador no profesional aparece en familias con ingresos medios, esto se
debe a que las familias con ingresos bajos reciben cuidados de servicios publicos,
mientras que las familias con ingresos altos reciben el cuidado de forma privada. Por lo
cual, las familias con ingresos medios, son en las que con mayor frecuencia aparece el
papel del cuidador no profesional. (Cuevas, Gallud, Soler y Rosado, 2014). Bédalo (2010)
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pone de manifiesto que la capacidad econémica familiar varia, dado que la persona con
demencia requiere de un gasto para su bienestar, ademas de que la situacion laboral del
cuidador no profesional se empeora, dado que se ve obligado, en numerosas ocasiones,
a reducir el nimero de horas dedicadas al desempefo laboral, produciéndose en
algunas situaciones la pérdida completa del empleo, lo que hace que la situacion
econémica familiar de partida sea muy distinta a la que nos encontraremos meses
después de la atencidn a la persona con demencia.

3.3 Cuidado que ofrecen los cuidadores no profesionales.

En el afio 2005 el IMSERSO realizé un estudio en el cual podemos ver la frecuencia de
las labores realizadas por cuidadores no profesionales. En ese estudio destacan tres
formas de prestar atencién a la persona con demencia: permanentemente, por
temporadas, por periodos fijos o periodos que sean necesarios.

Figura 3-3: Frecuencia de la atencion

Frecuencia de la atencion

2004 1994
77,2 74,5
9,4 12,9 10,4 85
0,9 16 4 0,5
e o S S 5 <
& e &8 AY O"@ B\
N o S ¢ s
& L R o
& & & O
QO X () N
é"b Qoﬁ ,\Q QQ,
QQ} <° &’
<<,(\

Fuente: Informacion extraida del IMSERSO

Si nos fijamos en la figura anterior, podemos observar que mayoritariamente los
cuidados prestados son de caracter permanente, seguido por los cuidados por periodos
fijos y por temporadas, siendo menos habitual las situaciones de cuidado esporadico en
las que es necesario un cuidador. En la misma grafica, podemos observar que no existe
gran diferencia en la distribucion entre 1994 y una década posterior.

Segun el estudio de la empresa Merck (2019), el cuidador no profesional actualmente
da una media de 27 horas semanales del cuidado, y éstas estan coordinadas con el
trabajo y las labores del hogar. Ademas, en este estudio indican que el tiempo de media
gue lleva el cuidador no profesional cuidando de su familiar es de siete afios.

Segun Roca Roger et al. (2000), denotaron como un buen cuidado hacia una persona
con demencia, por parte del cuidador informal, hace que en muchos casos se evite o se
retrase la institucionalizacién de la persona, es decir, se prolonga el momento en el que
los cuidados son prestados desde un centro asistencial. Es légico pensar que el retraso
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en la institucionalizacién viene de la mano de una mejor conservacion de la persona, lo
que nos llevaria a querer conocer qué cuidados realiza el cuidador no profesional a la
persona que prolonga su bienestar. Ademas de evitar el ingreso de la persona también
se evita la utilizacion de recursos formales ofrecidos por el Estado (Suria, 2014).

El IMSERSO (2005), nos habla de tres grupos de ayudas que ofrece el cuidador no
profesional: tareas domésticas, actividades cotidianas y cuidados personales. Segln este
estudio el 92% de los cuidados realizados por el cuidador no profesional son
relacionados con actividades exteriores, como puede ser: ir a comprar, al médico, salir
alacalle..., mientras el 89% marca ayuda del cuidador en el entorno doméstico, es decir,
realizacion de las tareas del hogar: limpiar, hacer la comida o planchar. Y por ultimo un
76% con los cuidados personales, donde encontramos ayuda para baiarse, vestirse o
comer.

Tabla 3-1: Tres tipos de ayuda

Actividades exteriores Entorno doméstico Cuidados personales

92% 89% 76%

Fuente: Elaboracion propia. Datos IMSERSO 2005

A pesar de existir tres tipos de ayuda, anteriormente mencionados, existen cuidadores
no profesionales que no solo dan un tipo de ayuda, sino varios, destacando con un 69%
los cuidadores que ofrecen los tres tipos de ayudas (IMSERSO, 2005).

También hay que destacar que el cuidado que recibe la persona con demencia, depende
muchas veces de la edad que ésta tenga, es decir, si la persona es de edad avanzada serd
mas probable que tenga los tres tipos de ayuda.

3.4 Impacto psicosocial del cuidador no profesional

Segun Roca Roger et al. (2000), ponian de manifiesto que el hecho de cuidar no esta
exento de repercusiones para la salud de la persona que cuida. Los cuidadores no
profesionales o también conocidos como cuidadores informales, a menudo reciben todo
el impacto del cuidado de personas con demencia. Debemos ser conscientes que realizar
las tareas de cuidado de una persona con demencia es un gran desafio, dado que en
numerosas ocasiones el cuidador llega a experimentar un gran grado de estrés, ademas
de ver afectada su salud fisica y mental, haciendo que los cuidados no se hagan de forma
correcta en muchas ocasiones (Carretero, Garcés y Rédenas, 2015).

En un estudio llevado a cabo por el IMSERSO (2005), vemos que un 85% de las personas
encuestadas ven que el cuidado que otorgan a la persona repercute negativamente en
su vida cotidiana. Estas consecuencias negativas pueden llevar al cuidador no
profesional a sufrir el Sindrome del cuidador (Roca Roger et al, 2000).

En el estudio realizado por la empresa Merck (2019), el 57% de los entrevistados afirman
gue, a pesar de notar cambios en su salud, anteponen la salud de la persona con
demencia a la suya propia. Ademas, el 66% de los cuidadores no profesional afirman no
disponer de tiempo para acudir al médico, encontrandose como uno de los multiples
factores que padecen la falta de descanso, marcando por un 76%, mientras que el 32%
sefiala la ansiedad como otro factor padecido.
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En el estudio IMSERSO (2005) agrupa en cinco grandes grupos las consecuencias que
puede tener un cuidador no profesional en diferentes factores de su vida.

Consecuencias emocionales y conductuales: donde encontrariamos
sentimientos como depresién, ansiedad, culpa, enfado, indefensidn, frustracién,
negacion de necesidad de ayuda o soledad. Segun este estudio el 18.1% de los
cuidadores no profesionales presentan sintomas de depresion, el 31.6% toma
pastillas y el 24,9% no toma tratamiento, pero cree que lo necesita, y solo el
11,1% ha tenido que acudir a la consulta del psicélogo o psiquiatra.

Consecuencias en la salud fisica: destaca por los problemas de salud crénicos,
enfermedades, sintomas fisicos y consumo de medicamentos. Este estudio nos
indica que solo el 32,7% de los cuidadores no profesionales se encuentran
cansados, un 27,5% piensa que su salud ha empeorado y un 11,8% se ha tenido
gue poner en tratamiento. Ademads, hay un 27.7% de cuidadores que indican que
no tienen tiempo de cuidarse a si mismos, y solo un 9.7% ha manifestado no
tener tiempo para ir al médico.

Consecuencias sociales: en el estudio vemos como cuidar de una persona con
demencia favorece a que el cuidador no profesional sufra aislamiento social. Esto
se ve reflejado en los datos, donde un 61,8% ha tenido que disminuir su tiempo
de ocio, el 38% no se puede ir de vacaciones y el 31,8% indica que no tiene
oportunidad de quedar con sus amistades.

En este apartado también podriamos afiadir las consecuencias de la vida laboral
donde un 7,2% de los cuidadores no profesionales indica que se ha resentido, el
11,2% ha reducido su jornada, mientras que el 26,4% de los cuidadores no
profesionales afirman el no poder trabajar fuera de casa. Por ultimo, el 10%
indica que le es imposible completar los horarios del trabajo.

Consecuencias familiares: la continua demanda de ayuda a la que se ve sometido
el cuidador no profesional hace que surjan enfrentamientos entre algun familiar,
lo que hace que en algunas familias sean incapaces de adaptarse bien a la
situacion de tener una persona que requiere cuidados, esto nos lleva a tener una
vida familiar en continuas alteraciones donde muchas veces acaba en ruptura.
Segun los datos, un 7,0% de los cuidadores no profesionales tienen conflictos
con su pareja como consecuencia de la labor que ejercen. Ademas, se cree que
las familias que tienen mejor habilidad para solucionar problemas, comunicarse
o relacionarse, tienden a llevar mejor la situacién que las familias mas rigidas.

Consecuencias econdmicas: hay que destacar que el cuidado de la persona con
demencia dentro del entorno familiar genera un ahorro econémico para el
Estado. El 15,1% de las familias confirman que tienen problemas econdmicos
asociados al cuidado de un familiar con demencia. También destacan que los
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problemas econdmicos es un factor de riesgo para que las personas
dependientes empiecen a sufrir maltrato.

Sin embargo, podemos encontrar otros estudios que no diferencian en cinco grandes
grupos las causas, sino que nos hablan de la carga englobada en dos grandes grupos;
carga objetiva y subjetiva, esta segmentacién nos la encontramos en la publicacién
realizada por M. Cruz-Ortiz et al. (2013).

La carga objetiva englobaria las repercusiones que sufre el cuidador no profesional
dentro de su vida cotidiana, es decir, eventos, hechos o actividades. Esto lleva al
cuidador no profesional a tener una vida limitada, centrandose Unicamente en el
cuidado. Mientras, la carga subjetiva, nos habla de las actitudes personales del cuidador
no profesional, es decir, de los sentimientos, actitudes o emociones que siente el
cuidador mientras cuida a la persona con demencia.

Tabla 3-2: Impacto psicosocial del cuidado no profesional

Consecuencias Sociales
Consecuencias Familiares Carga Objetiva

Consecuencias Econdmicas.

Consecuencias Emocionales y Conductuales
Carga Subjetiva

Consecuencias de Salud Fisica

Fuente: Elaboracidn propia

3.5 Recursos formales para responder a la carga del cuidador

Para realizar este apartado debemos tener en cuenta dos puntos; por un lado, el Sistema
para la Autonomia y Atencidn a la Dependencia, basado en la persona dependiente, la
cual recibe una prestacién econémica, y por otro lado el Sistema de la Seguridad Social,
basado en la proteccién del cuidador no profesional (F. J.F. Orrico, 2008).

El cuidador no profesional, es una figura que durante mucho tiempo ha estado
desprotegida, ya que desde siempre se ha dado por hecho que la familia debe hacerse
cargo de los familiares dependientes. Hoy en dia, con los cambios que se ha producido
en la sociedad, cada vez se ve mas necesaria una regulacién para el papel del cuidador
no profesional (F. J.F. Orrico, 2008).

Debemos tener en cuenta que el cuidador no profesional, a la hora de cuidar a una
persona, deja de lado su vida laboral, que le lleva a no tener un ingreso estable y ademas
de no poder cotizar, cerrandose asi el poder optar a una pensién por jubilacidon. Ante
esta situacion en Espafia tenemos la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de
la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia, la cual
intenta aliviar esta situacién, para ello la ley ofrece una prestacién econémica de
caracter excepcional y subsidiaria a la persona atendida por un cuidador no profesional
(articulos 14.4y 18.1). Pero para ello el cuidador no profesional debe estar afiliado, dado
de alta y cotizando en la Seguridad Social (articulo 18.3). Ademas, la ley no pide en
ningun momento que el cuidador informal se forme de alguna manera en cuanto al
cuidado mas especializado de la persona dependiente a la que cuida, al igual que
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tampoco habla de los descansos que deberia tener un cuidador no profesional (F. J.F.
Orrico, 2008).

En el estudio del 2019 realizado por Merck indica que 38% de los cuidadores no
profesionales encuestados no se sienten respaldos por las administraciones. Esto puede
ser debido a los requisitos que existen en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de
dependencia, los cuales dificultan a los cuidadores no profesionales el acceder a dichas
ayudas.

3.6 Trabajo social y sobrecarga en los cuidadores no profesionales.

Actualmente vivimos en una sociedad con cambios contantes, lo que hace que desde los
Servicios Sociales se tenga que estar adaptandose continuamente a las demandas y
necesidades de la poblacion. Desde hace varios afios, vamos viendo que la esperanza de
vida en personas mayores va aumentando, y con ello aumenta el caso de personas con
demencia. Esto nos lleva a que la sociedad pida recursos para poder tener una calidad
de vida. El Trabajo Social debe estar preparado para la creacién y gestion de programas
o recursos destinados a la ayuda de los cuidadores no profesionales (Fuentes y Moro,
2014).

El objetivo del Trabajo Social es conseguir ofrecer un recurso a los cuidadores no
profesionales de forma que la repercusién de los cuidados sea minima (Torres,
Ballesteros y Sanchez, 2008). Segun Canga, Vivar y Naval (2011) los Trabajadores
Sociales deberian de realizar una intervencidon desde el punto central de la familia,
donde los puntos de intervencién sean, el cuidador no profesional, la persona con
demencia y la unidad familiar, llegando asi a tener una intervencién multidisciplinar.

Fuentes y Moro, (2014) sefialan que un buen profesional del Trabajo Social debe darse
cuenta de la situacién de la persona cuidadora, y asegurarse de que no sufra sobrecarga
o prever si pronto empezara a sufrirla. Para ello hay distintos modelos teéricos, donde
se evalua al cuidador y nos dada una idea de en qué situacién esta. Algunos son:

- Modelo cognitivo-conductual, basado en la identificacién de creencias negativas
o0 pensamientos que produzcan una dificultad para adaptarse a la accidn de
cuidar y se ven incapaces de afrontar las emociones.

- Modelo conductual, este modelo nos ayuda a evaluar las variables que tienen
gue ver con la frecuencia de los comportamientos asociados a la demencia y su
vinculacién con el estrés del cuidador no profesional.

- Modelo de estrés adaptado al cuidado, basado en la comprensiéon del malestar
psicolégico y fisico del cuidador.

A partir de la evaluacion del Trabajador Social, éste lleva a cabo un programa para
mejorar tanto la calidad del cuidado a la persona con demencia como mejorar la calidad
de vida del cuidador no profesional.
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4 METODOLOGIA

Una vez explicado el estado del arte pasaremos, al presente capitulo, donde
detallaremos los pasos que se han seguido para realizar el estudio cualitativo con el cual
buscaremos conocer si los cuidadores no profesionales de la provincia de Valladolid se
encuentran en sobrecarga.

Para realizar el estudio hemos seguido una serie de pasos que a continuacién
explicaremos. Esas etapas estan compuestas por:

1. Comenzaremos por el disefio, donde se indicara porqué se ha escogido usar el
método cualitativo para nuestro estudio.

2. Se debera conocer qué participantes se han escogido, para ello se indicara cual
es nuestra poblacién de interés, pero debido al Estado de Alarma que se vive
actualmente explicaremos cémo hemos seleccionado a los participantes o
individuos.

3. Otra etapa es explicar el procedimiento que se ha llevado, es decir, cémo se ha
recabado informacién de los diferentes entrevistados, donde se explicara el
motivo de hacerlo por via telefénica.

4. Una vez recogido toda la informacidn de las entrevistas pasaremos al analisis
de datos, donde se especificard como se han tratado los datos recogidos vy el
método usado para la recopilacion de éstos y su posterior estudio.

5. Se fijaran las cuestiones éticas, donde se especificard el aspecto ético por el
cual los datos personales de los cuidadores no profesionales seran andnimos.

4.1 Diseino

El estudio de este trabajo es de caracter cualitativo. Segun Herrera (2017), el método
cualitativo, se entiende como la categoria de disefio de investigacién que extrae
descripciones a partir de narraciones, notas de campo, observaciones, transcripciones
de grabaciones. Con este método se consigue recabar datos a través de perspectivas y
puntos de vista de los participantes, que no se consiguen a través de la medicién
cuantitativa. Mediante este procedimiento conseguiremos reconstruir la realidad a
través de los entrevistados (Sampieri, Férnandez y Baptista. 2010).

El objetivo de emplear un estudio de caracter cualitativo es, tal y como se ha definido,
conocer a través de las vivencias de los cuidadores no profesionales, que cuidan de una
persona con demencia, si se encuentran en una situacién de sobrecarga.

4.2 Participantes

Una vez que disponemos del planteamiento del estudio, deberemos de definir cudles
son los participantes o individuos que han sido seleccionados para la realizacién del
estudio, es decir, decidir cudles son los cuidadores no profesionales a los que
realizaremos la entrevista.

Dada la situacién que acontecia en mayo de 2020 a todo el Reino de Espafia, me ha sido
imposible poder marcar una serie de criterios con los que conseguir una investigacion
mas enriquecida. Por ello, los Unicos criterios que se han conseguido para participar en
la entrevista han sido:
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- Ser cuidador no profesional en la provincia de Valladolid.
- Encontrarse al cuidado de una persona con demencia.

Algunos de los aspectos que se han tenido que sacrificar a la hora de la realizacion del
estudio, y que me parecen de gran interés de cara a la realizacidon de nuevos estudios
dentro de este campo, han sido:

- Determinar en qué estadio de la enfermedad se encuentra la persona de la que
estd a cargo el cuidador no profesional.

- Diferenciar entre el lugar de residencia, es decir, estratificar entre cuidadores no
profesionales en nucleos urbanos y municipios rurales.

Aun no pudiendo haber tenido en cuenta la informacién previa en el estudio, estas
cuestiones si que fueron afadidas a la entrevista mantenida, de modo que dispongamos
de una primera toma de contacto, y ver si de las respuestas obtenidas se puede derivar
algun tipo de conclusidn. La entrevista fue realizada a un total de treinta y una persona,
gue actualmente se encuentran realizando cuidados a algun familiar suyo, en el 5.1 del
capitulo dedicado a los resultados encontraremos de manera agregada el perfil de los
cuidadores no profesionales que han participado en el estudio.

Por otro lado, dada la situacién actual de confinamiento en la que se encontraba la
provincia de Valladolid, ha sido imposible la realizacién de las entrevistas de un modo
presencial, hecho que puede haber impedido un mayor acercamiento entre el cuidador
no profesional y el entrevistador. Las entrevistas han sido realizadas mediante llamada
telefénica, pidiendo permiso a los individuos del estudio para poder realizar una
grabacién de la misma.

4.3 Procedimiento

Este trabajo estd dividido en dos partes. La primera se basa en una revision bibliografica
donde intentaremos recopilar el impacto que siente una persona que se convierte en
cuidador no profesional. Mientras, la segunda parte se basara en un estudio de caracter
cualitativo dentro de la provincia de Valladolid, con el objetivo de conocer la situacién
que lleva al cuidador no profesional a tener sobrecarga.

- Enla primera parte, que corresponde a la revision bibliografica, se ha destacado
tanto las definiciones de cuidado no profesional como de demencia, el perfil
sociodemografico del cuidador, asi como los factores fisico-sociales que sufre el
cuidador, las ayudas que éste percibe y el papel del Trabajo Social en la realidad
de los cuidadores no profesionales.

- En la segunda parte, nos encontramos con el estudio de caracter cualitativo en
la provincia de Valladolid.

Para la realizacion del estudio, en principio se elaboré un guion de preguntas
semiestructurado de la entrevista, el cual aparece recogido en el 0, con el objetivo de
gue fuera un apoyo durante las conversaciones mantenidas.

El motivo de seleccionar la entrevista, como medio de recoleccién de informacion, es
porque se trata de una herramienta que nos ayuda a conseguir un testimonio oral de la
persona. Ademas, nos permite interactuar mas libremente, dejando que la conversacién
fluya. Otra de las ventajas de utilizar la entrevista es la necesidad de no poner respuestas
cerradas, buscando asi la cercania con la persona. Pero, aunque la entrevista haya sido
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cercana y llevada a cabo libremente, esta ha sido previamente preparada y organizada
para un mejor desenvolvimiento de la misma, garantizando que todos los aspectos
basicos que querian ser recabados fueran tratados en la conversacién.

La entrevista semiestructurada, llevada a cabo, se ha organizado en un total de ocho
bloques. Los bloques son genéricos, y van a estar compuestos por preguntas del mismo
tema. Debemos ser conscientes que el guion de preguntas no es rigido, lo que nos
permitira dejar que la conversacién fluya, pero deberemos de estar atentos de marcar
el momento en el que una pregunta ha sido tratada, de modo que no quede nada por
hablar.

El primer bloque estard compuesto por las preguntas sociodemograficas, y deberdn de
ser respondidas cuatro preguntas claves, en él vamos a interesarnos por el sexo del
cuidador no profesional, su edad, lugar de residencia y su parentesco con la persona que
cuida.

El segundo bloque estard compuesto por cuestiones referentes al entorno familiary, a
su vez, tendrd tres preguntas claves, con las que se tratara de recabar los habitos de la
vida del cuidador no profesional que han tenido que cambiar a raiz de ser cuidador, si
su situacion familiar se ha visto perjudicada por el mismo hechoy, por ultimo, sila accién
de cuidar le ha hecho sentirse mas cercano a la persona.

El tercer bloque estara compuesto por cuestiones referentes al entorno profesional y
social, en las que intentaremos recabar informacidn sobre dos aspectos claves, el primer
aspecto se centrard en conocer si su situacién laboral se ha visto afectada, y la segunda
si tiene tiempo la persona para realizar sus actividades de ocio, es decir, si el cuidador
no profesional dispone de tiempo libre.

El cuarto bloque estara compuesto por cuestiones referentes al entorno fisico,
psicolégico y emocional, donde tres seran las preguntas claves. Mediante la primera
cuestidn intentaremos conocer si ha tenido que acudir al médico a causa de la labor que
realiza, la segunda si tiene algun sintoma fisico, psicolégico o emocional a causa del
cuidado, y por ultimo preguntaremos si ha necesitado o necesita el uso de
medicamentos para sobrellevar mejor la situacién.

El quinto bloque estara compuesto por cuestiones referentes a las ayudas recibidas por
parte de personas cercanas (familiares, vecinos, companeros...), donde dos seran las
preguntas claves, la primera es que si de forma voluntaria sus seres cercanos le prestan
ayuda, mientras que con la segunda intentaremos saber si el cuidador no profesional ha
llegado a pedir ayuda a sus seres cercanos. El objetivo de este bloque es conocer la red
de apoyos familiares a la que puede acogerse el cuidador no profesional.

El sexto bloque estard compuesto por cuestiones referentes a los servicios o
prestaciones percibidos, donde se realizaran tres preguntas claves. En la primera de ellas
preguntamos si piensan que sélo con la ayuda médica pueden sobrellevar la situacién o
si necesitaria otra ayuda de distinto tipo, la segunda pregunta ira dirigida a saber si han
recibido alguna orientacién o ayuda de los Servicios Sociales y si estd en contacto con
algun Trabajador Social. Y, por ultimo, haremos hincapié en cuidl es la ayuda o prestacién
gue percibe, en el caso de que exista.

El séptimo bloque estard compuesto por cuestiones referentes a la cualificacion del
cuidador no profesional, donde intentaremos dar respuesta a tres preguntas clave.
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Intentaremos recabar si el cuidador se ve capacitado para realizar las tareas
correspondientes al cuidado, si ha estudiado o cursado alguna formacién que tenga
relacion con el cuidado de personas y, por ultimo, si cree necesario realizar una
formacién para poder cuidar a su familiar.

El octavo bloque estard compuesto por cuestiones referentes a las actividades
realizadas, donde se realizardn las ultimas cuatro preguntas claves. En este bloque
recabaremos informacidén sobre cuadl es la frecuencia del cuidado, el tiempo que lleva
dedicando a este, las diferentes tareas que realiza y cual de estas es la que mayor
desagrado le causa y, por ultimo, le preguntaremos si cree que realiza bien todas las
actividades.

4.4 Analisis de resultados

El andlisis de datos se ha llevado a cabo a través del analisis realizado con los datos
recabados de los treinta y un cuidadores no profesionales entrevistados.

Una de las primeras cosas que se crearon, y que no apareceran en este documento para
garantizar el anonimato de los cuidadores no profesionales, es el de asociar a cada
participante en el estudio con un identificador Unico. El formato que se ha seleccionado
es el siguiente:

P.E—-0

donde la P representa “persona”, la E “entrevistada” y 8 representa un numero de
individuo.

En la tabla que empleamos para conocer la identidad que oculta a cada uno de los
cuidadores no profesionales, se ha afiadido informacion relevante de cara a poder
localizar de un modo agil la grabacion de la conversaciéon mantenida con el individuo, es
decir, me parecio interesante guardar ademas del nombre y apellidos de la persona la
fecha en la que se realizé la grabacion, la duracion de la misma y el nombre del fichero
de audio.

Una vez definida la informacién de control de relevancia, comenzaremos con la
normalizacion de las conversaciones grabadas. Las variables, al igual que ocurria con las
preguntas, se han decidido agregar del mismo modo que las cuestiones, es por ello que
nos encontraremos variables que han sido asociadas a cada una de las diferentes
categorias, sociodemografico, entorno familiar, entorno profesional y social, entorno
fisico, psicoldgico y emocional, ayudas recibidas, servicios y prestaciones, cualificaciény
actividades realizadas.

En el grupo de variables referentes a las caracteristicas sociodemograficas nos
encontramos con el sexo, la edad el lugar residencia y el parentesco. Siendo los valores
gue pueden tomar la caracteristica sexo hombre o mujer, la edad valores numéricos, el
lugar de residencia rural o urbano y el parentesco alguno de los siguientes: esposo,
esposa, yerno, nuera, hijo, hija, ....

En el grupo de variables referentes a las caracteristicas del entorno familiar nos
encontramos con los cambios de habitos, la relacidon familiar y el grado de cercania.
Siendo los valores que pueden tomar la caracteristica cambios de habitos una lista de
diferentes caracteristicas, la edad valores numéricos, la relacién familiar y el grado
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cercania podran tomar alguno de los siguientes valores: muy buena, buena, normal y
mala.

En el grupo de variables referentes a las caracteristicas del entorno profesional y social
nos encontramos con la situacién laboral actual y previa del cuidador no profesional y si
dispone de tiempo de ocio. Siendo los valores que pueden tomar las caracteristicas
referentes a la situacidon laboral: desempleado, en busqueda, empleado jornada
completa, empleado jornada parcial y hogar, siendo este ultimo grupo el asignado para
las personas que se dedican a las tareas de su hogar. Para la caracteristica de disposicién
de tiempo para el ocio solo podra tomar los valores si o no.

En el grupo de variables referentes a las caracteristicas del entorno fisico, psicolégico y
emocional nos encontramos con las visitas al médico, los sintomas fisicos, los sintomas
psicoldgicos, los sintomas emocionales y el uso de medicamentos. Siendo los valores
que pueden tomar la caracteristica visitas al médico los valores si, no, urgencias y otros,
mientras que el resto de caracteristicas pueden tener asignadas diferentes
caracteristicas, al no conocer a priori los valores que pueden tomar, dejaremos que
tomen la secuencia de multiples de ellos.

En el grupo de variables referentes a las caracteristicas de las ayudas recibidas nos
encontramos con la recepcion de ayuda vy solicitud de ayuda, pudiendo tomar ambas
caracteristicas una serie de valores categoricos que, al no conocer a priori los valores
que pueden tomar, dejaremos que tomen la secuencia de multiples de ellos.

En el grupo de variables referentes a las caracteristicas de los servicios y prestaciones
nos encontramos con las ayudas médicas, servicios sociales y ayudas y prestaciones
asignadas. Siendo los valores que pueden tomar todas las caracteristicas los valores si o
no.

En el grupo de variables referentes a las caracteristicas de la cualificacion estdn
recogidas la capacitacidn, la formacidn y la opinidn frente a la necesidad de formacién.
Siendo los valores que pueden tomar todas las caracteristicas los valores si o no.

En el grupo de variables referentes a las caracteristicas de las actividades realizadas
estdn recogidas la frecuencia y periodicidad del cuidado, las actividades realizadas, las
actividades molestas y la autovaloracién de las actividades desempefiadas. Siendo los
valores que pueden tomar la caracteristica de la autovaloracion de las actividades
desempeiiadas los valores si 0 no, encontraremos la frecuencia referida al nimero de
veces que se realiza la labor al ano y la periodicidad en el nUmero de veces a la semana,
por otro lado, tendriamos las caracteristicas referidas a las actividades realizadas y a las
actividades molestas, siendo ambas una lista de caracteristicas que, al no conocer a
priori los valores que pueden tomar, dejaremos que tomen la secuencia de multiples de
ellos.

Para realizar el andlisis de las variables a las que se le puede asignar una lista de
caracteristicas categoricas, se realizara la construccidn de tantas caracteristicas binarias
como conjunto de valores toma en toda la base de individuos, indicando en estas nuevas
caracteristicas la presencia o ausencia de dicho sintoma, es decir, sera etiquetado con
un si, si existe la presencia de dicha caracteristica y con un no, en caso de ausencia.

Se ha decido que, en el caso de existir la posibilidad de seleccionar entre algun valor de
una lista de categorias, como pudiera ser en el caso de la cercania de las relaciones
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familiares, no podamos seleccionar un valor neutral, sino que la persona tenga que
posicionarse.

En el caso de que alguna de las preguntas quede sin contestar, ya sea como
consecuencia de que el cuidador no profesional no quiere contestar, o como
consecuencia de que esta pregunta no haya sido respondida a lo largo de la entrevista,
el valor que aparezca en la tabla definida serd de valor ausente, es decir, no aparecera
informacién para ese individuo y esa caracteristica.

En el 0 se podra encontrar el conjunto de caracteristicas que han sido generadas tras la
realizacion de las diferentes entrevistas.

4.5 Cuestiones éticas

A lo largo de la entrevista, muchos de los cuidadores no profesionales nos han dado
datos personales para conseguir mayor riqueza en los resultados. Por cuestiones éticas,
se mantendra la confidencialidad de los cuidadores no profesionales a lo largo de todo
este trabajo. Por ello, esta informacidn estd protegida por la ultima ley vigente de hoy
en dia en Espafia, Ley Orgdnica 3/2018, de 5 de diciembre?, donde regulariza la
proteccion de datos de cardcter personal. Esta ley es apoyada desde el ambito europeo,
donde nos encontramos con el Reglamento Europeo de Protecciéon de Datos (RGPD)
entré en vigor el 25 de mayo de 20183 y su funcién es unificar el criterio de proteccion
de datos en toda la Unién Europea.

Sin embargo, podremos encontrar en los resultados frases textuales de los cuidadores
no profesionales, pero nunca quien las ha dicho, ya que recordamos que los individuos
serdn tratados de forma andénima y agregada siempre que sea posible. Recordamos que
la nomenclatura empleada sigue el siguiente patrén P.E — 0, donde la P representa
“persona”, la E “entrevistada” y 6 representa un nimero de individuo, o lo que seria lo
mismo el numero de entrevista.

2 Referencia de la Ley Orgénica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccidon de Datos Personales y garantia
de los derechos digitales. https://www.boe.es/eli/es/lo/2018/12/05/3

3 Referencia del Reglamento Europeo de Proteccién de Datos.
https://www.boe.es/doue/2016/119/L00001-00088.pdf
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5 RESULTADOS

En este apartado vamos a analizar de manera agregada las respuestas dadas al guion
semiestructurado de la entrevista que se ha facilitado a cada uno de los individuos que
componen el estudio, intentado asi, sacar conclusiones validas que puedan ser
comparadas con otros estudios nombrados anteriormente.

5.1 Perfil sociodemografico

En este bloque vamos a concretar las caracteristicas de las treinta y una personas
entrevistadas, detallando su sexo, su edad, el lugar de residencia y su relacion de
parentesco con la persona con demencia.

El perfil de los entrevistados son en su mayoria mujeres con un total de veintitrés, frente
a siete hombres.

Figura 5-1: Género del cuidador no profesional

Género del cuidador no profesional

Hombre Mujer

26%

74%

Fuente: Elaboracidon propia

Los cuidadores no profesionales entrevistados tienen una edad entre los treinta y seis
anos, la persona mas joven, y los setenta y cinco afios, la persona mas anciana. La
distribucién de las edades de los cuidadores sigue una distribucion centrada en los
cincuenta y seis afios, y siendo el rango desde los cuarenta a los sesenta afios el que
concentra el mayor porcentaje de individuos.

Figura 5-2: Rango de edad de los cuidadores no profesionales

Rango de edad de los cuidadores no profesionales

9

35-39 40-44 45-49 50-54 55-59 60-64 65-69 70-74

Fuente: Elaboracidn propia
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En cuanto al lugar de residencia, del conjunto de cuidadores no profesionales, tienen su
lugar de residencia en la provincia de Valladolid. En el estudio se ha tenido en cuenta si
el individuo residia en un nucleo rural o en uno urbano, realizando dicha separacién
considerando como rural aquellos nucleos con una poblacion menor a los 2.500
habitantes. De este modo buscamos poder extraer conclusiones de si existe diferencia
entre el resultado obtenido en un entorno rural frente al urbano. Debemos ser
conscientes de que los individuos que han participado en el estudio son de poblaciones
mayoritariamente urbana, siendo la muestra de individuos con los que se ha podido
contactar de zonas rurales un total de dos individuos, es por ellos que no considero que
la muestra sea suficientemente representativa como para poder extraer conclusiones
validas de si existe diferencia entre ambos entornos.

Por otro lado, si prestamos atencién al parentesco existente entre el cuidador y la
persona con demencia nos encontramos que, de los treinta y un individuos
entrevistados, diecisiete eran hijos o hijas de la persona cuidada, siete eran el esposo o
la esposa, cuatro la nuera o el yerno, y tres tenian otro parentesco.

Figura 5-3: Relacion del cuidador con la persona dependiente

Relacion del cuidador con la persona dependiente
Otras 3
Nuera/yerno 4
Esposo/a 7

Hijo/a 17

Fuente: Elaboracidon propia

5.2 Impacto personal del cuidador

En este bloque vamos a concretar si el cuidador no profesional ha notado variaciones en
las relaciones con la familia al realizar la actividad de cuidado. Ademads, indagaremos en
las variaciones sufridas entre el cuidador y la persona con dependencia a su cargo.

5.2.1 Cambios en habitos sociales y calidad de vida

Dentro del conjunto de individuos, nos encontramos que, en general todos apuntan a
gue su vida ha cambiado completamente, ya que muchos de los entrevistados denotan
gue sus habitos estan enfocados al cuidado de su familiar. Ademas, el 80% de los
encuestados afirman que el cuidado se fue dando poco a poco por lo que el proceso del
cambio de habitos no fue repentino. Aun asi, todos afirman unanimemente que si
comparan su vida de antes de tener el papel de cuidar a como es ahora, observan un
gran cambio en su hdbitos y calidad de vida. Los individuos recuerdan sus habitos
familiares de antes, como son los viajes en familia.
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“Cuando empecé a ver que mi padre enfermaba, empecé a prestar mds atencion en
aquellos cuidados que podria hacer para mejorar su dia a dia, poco a poco empecé a
realizar mds tareas para él, hasta ahora (...) el cambio no fue repentino, pero si grande.
Antes podia irme de viaje sin preocupaciones, ahora no me imagino irme y dejarle solo o
con otra persona” (P.E-14)

Sin embargo, el 20% restante afirma que sus cambios si fueron muy bruscos.

“Mi cambio fue muy radical, mi madre estuvo mucho tiempo ingresada y creo que eso
afecto a su estado. Entro siendo casi auténoma y salio siendo dependiente. Le traje a mi
casa, dejé mi trabajo y a muchas de mis amistades por cuidarla” (P.E-9)

Ante esta tesitura, a los cuidadores no profesionales les fue preguntado de si lo echaban
en falta, un 10% responde que si, mientras que el resto afirma que no, nunca se ha
planteado eso, ya que no lo ve ahora mismo como una prioridad en su vida.

“Tengo tantas cosas en la cabeza que en ningun momento me he planteado como seria
mi vida si no tuviera que cuidar de mi madre” (P.E-21)

5.2.2 Cambios en las relaciones familiares

Otra pregunta que se realizo, a lo largo de las diferentes entrevistas, fue el cambio que
habia sufrido su relacion familiar, el trasfondo de esta pregunta era ver si ellos mismo
eran conscientes de una menor dedicacion a su entorno familiar, es decir, se buscaba
una reflexién sobre si consideraban que el tiempo compartido en familia de calidad era
menor. Los resultados a esta pregunta podrian ser agrupados en dos grupos, los que
consideran que si que ha habido cierto deterioro de las relaciones familiares, que
suponen un total de veinte individuos, y los que no lo consideran, compuesto por siete
individuos, es decir nos encontramos que una proporcidon de tres a uno entre los
individuos que si que perciben cambio y los que no. Los cuatro individuos restantes, no
se posicionaron de un modo claro, es por ello que no fueron tenidos en cuenta para esta
cuestion.

Si analizamos en mayor profundidad los datos obtenidos en referencia a si ha habido
deterioro en las relaciones familiares, nos encontramos que existe un perfil claro dentro
del grupo de cuidadores no profesionales que no perciben deterioro. Este conjunto de
individuos se caracteriza por ser un cuidador ocasional, joven y a cargo de una persona
con demencia en los primeros estadios de la enfermedad, no siendo éste, el Unico
cuidador familiar que se hace cargo de ella. Esto nos lleva a pensar que este grupo aun
no ha sufrido el deterioro de las relaciones familiares, dado que el cuidador no sufre aiin
una sobrecarga de trabajo, es decir, el estadio de la persona con demencia le permite
aun compaginar todas sus tareas cotidianas, punto que podra verse afectado en el
momento en el que la enfermedad avance y en este tenga que dedicar mayor tiempo
de cuidado a la persona.

Dentro de los testimonios del grupo que sufrian desgaste de las relaciones familiares
podriamos remarcar las siguientes frases:

“La relacion con mi marido se ha desgastado mucho. Las discusiones son el pan nuestro
de cada dia, pero aun no estando de acuerdo con tener a mi padre en casa, siempre me
ayuda en todo” (P.E-30)
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“No me importa cuidar a mi suegra, ella siempre ha sido buena persona y se merece una
buena atencion. No es el dolor, la falta de suefio (...) lo que peor llevo es no poder ver a
mis nietos, perderme como crecen o no poder disfrutar de ellos el dia de su cumple o en
el parque” (P.E- 3)

Mientras que entre el conjunto de individuos que no sufren desgaste nos encontramos
con el siguiente testimonio.

“Gracias a Dios mis hijos se independizaron cuando me traje a mi madre. Nuestra
relacion no ha cambiado, vienen los domingos a casa a comer, dejandome tiempo para
salir a respirar” (P.E-28)

5.2.3 Obligaciéon moral de cuidador

Otra de las cuestiones tratadas fue si existe un mayor vinculo entre el cuidador y la
persona con demencia, es decir, si la relacidon de cuidados entre ambos ha tejido un
mayor vinculo. En esta ocasidn vemos que todos recalcan que lo que sienten y les une
es el amor hacia ella y, subrayan, que esta es la clave para aguantar tanto. Dentro de
esta cuestidon, muchos de ellos compartieron que hoy en dia se ven superados por la
situacion que estan viviendo, alguno de ellos llegd a compartir que lo primero que le
vino a la cabeza nada mds escuchar la pregunta fue la obligacién que sienten de
continuar realizando los cuidados.

“El amor por mi tia hace que quiera cuidarla. Ella nunca quiso ir a una residencia y me
pidié que la ayudara cuando empezé a emporar. Mientras yo pueda prestarla un buen
cuidado, estard en mi casa.” (P.E-12)

“Mi madre no tendria la vida que tiene ahora si no fuera por el esfuerzo de todos sus
hijos.” (P.E- 7)

5.3 Impacto profesional y social

En este bloque vamos a concretar si el cuidador no profesional ha notado variaciones en
las relaciones profesionales y sociales. En este apartado las personas entrevistadas
tuvieron que contestar como llevan la conciliaciéon de su vida laboral con el hecho de
cuidar a una persona con demencia y como este cuidado afecta a las conductas que
realizaban previamente.

5.3.1 Cambios en la vida laboral

En referencia a las cuestiones realizadas para la indagacién de un cambio en la vida
laboral, nos encontramos que un patrén habitual es el de pérdida parcial o completa del
trabajo, o la incapacidad de encontrar uno con el que poder conciliar la actividad de
cuidado vy la actividad del mismo, es decir, nos encontramos con situaciones en las que
el cuidador se encontraba en busqueda activa de empleo, otros que estaban trabajando
y un ultimo grupo que se dedicaba a las tareas del hogar. En todos ellos se ve que el
cuidador ha tenido que priorizar entre la actividad de realizar los cuidados a la persona
con demencia y su vida profesional, priorizando todos ellos por la actividad de cuidado,
dado que los que conservan el empleo han tenido que reducir el nimero de horas que
ejercen su profesion.
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“Después de tener varios sustos con mi padre, me planteé una reduccion de mi jornada
laboral para prestarle toda la atencion necesaria” (P.E-22)

Un punto de mejora que salié a lo largo de la realizacidn de las entrevistas fue el hecho
de cudl era el motivo de haber decidido ese deterioro en su carrera profesional, aquellos
individuos del estudio que trabajaban previamente, y que habian solicitado una
reduccion parcial o completa de la jornada laboral en la empresa en la que desarrollaban
su actividad profesional, era por motivos econédmicos. De la conversacion mantenida
algunos comentaban que se debia a causas econdmicas de su unidad familiar, es decir,
habian decidido que la persona de menor rango salarial fuera la encargada de realizar
las tareas de cuidador no profesional.

“Cuando empezd mi padre a enfermar justo me despidieron del trabajo, con el dinero
que gana mi mujer podemos vivir bien. Por ello decidi cuidar a mi padre a tiempo
completo, si no me hubiera sido imposible compaginar el trabajo con su cuidado.” (P.E-
28)

Si ahondamos en los datos, nos encontramos que solo seis personas compaginan el
cuidado de sus seres queridos con su vida laboral, de los cuales solo cuatro individuos
llevan a la persona a un centro de dia, mientras estan en su trabajo, y esto les lleva a ver
afectada su economia, al igual que Unico individuo entrevistado que tiene contratada a
una persona para cuidar a su madre mientras trabaja. Solo una persona deja a su madre
sola, pero nos trasmite que no se suele centrar en el trabajo, ya que tiende a llamarla
cada dos por tres para saber como esta, nos confiesa haber tenido que salir alguna vez
a mitad de jornada para ir a casa.

“Mi madre va al centro de dia por mi tranquilidad, no puedo irme a trabajar y dejarla en
casa sola... llevarla ahi es una carga econdémica, pero es el tnico modo de que pueda ir a
trabajar tranquila.” (P.E-3)

5.3.2 Cambios en la vida social

En cuanto a la situacion social, todas las personas entrevistadas destacan la disminucion
del tiempo de ocio. Del conjunto de entrevistados solo dos personas han ido de viaje en
el ultimo afo, destacan que no solo es la falta de tiempo lo que se lo impide, sino el no
tener un lugar donde cuiden a su familiar y su economia doméstica les hace imposible
salir de vacaciones.

“Me gustaria poder ir de viaje con mi marido, pero ahora mismo no tengo con quien
poder dejar a mi padre” (P.E-9)

Muchas de las personas entrevistadas dedican su tiempo de ocio en ir a hacer la compra,
o a la realizacién de las actividades domésticas, dado que lo describen como un punto
de desconexidn y de estar a solas. Otra de las actividades de ocio que aparece de modo
recurrente es el dedicar tiempo a ir a pasear, momento que emplean para desconectar.
En cuanto a la relacidn social, once personas destacan que quedan una vez al mes con
sus amigos, solo dos personas quedan con sus amigos a diario para dar un paseo y volver
a casa y dos entrevistados nos dicen que su Unica relacidn social es su familia.

“Mis vecinas vienen a buscarme, damos un paseo de una media hora y me vuelvo a casa
a atender a mi suegra” (P.E-2)
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“Cuando voy a la compra voy sola, por lo que intento desconectar lo mdximo posible,
aunque siempre estoy pendiente de volver a casa pronto” (P.E- 13)

5.4 Impacto fisico, psicologico y emocional

En este bloque vamos a concretar si el cuidador no profesional ha notado variaciones en
su estabilidad emocional, intentaremos que el individuo nos comparta aspectos
personales como son la ingestién de farmacos por alguna causa derivada de su labor
como cuidador no profesional. Para poder llegar a este grado de confianza y obtener
respuestas veraces, extraeremos la informacién de si el individuo ha acudido al médico,
e intentaremos que de la conversacién éste nos comparta el motivo de dicha consulta.

5.4.1 Necesidad de asistencia médica

Del conjunto de individuos entrevistados, nos encontramos con que un 40% de ellos han
visitado a algin médico a causa de la labor que desempefian como cuidador no
profesional, pero nos encontramos con un total de seis individuos que nos confiesan
que no han acudido a un médico, pero opinan que deberian de visitarlo.

Figura 5-4: Visitas al médico a causa de cuidar

Visitas al médico a causa de cuidar

No han ido al médico 18

Si han ido al médico 4

Han acudido por urgencias 6

Otros 3

Fuente: Elaboracidn propia.

Del conjunto de individuos entrevistados, nos encontramos que dieciocho personas
confirmaron que desde que cuidaba a su familiar habian notado un empeoramiento en
su salud, pero no habian acudido al médico, siendo los sintomas mas comunes la falta
de capacidad para la conciliacién del suefio. Nos encontramos que seis de los individuos
afirman que acudieron al médico ya de forma urgente, mientras cuatro entrevistados si
habian acudido al notar los primeros sintomas, ya que no podian permitirse ponerse
enfermos y dejar de cuidar a su familiar. Y solo tres personas fueron atendidas por el
médico en una visita al centro de salud para atender a la persona con demencia. Los
siguientes extractos de los testimonios recabados expresan este malestar emocional
vinculado a la necesidad de acudir al centro de salud.

“Notaba que algo en mi no estaba bien, me notaba cansado, sin ganas de nada (...) pero
nunca me planteé ir al médico. Fue en una consulta con mi madre cuando el médico de
cabecera me empezo a preguntar y a partir de ahi estoy en tratamiento” (P.E-1)
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“Sé que deberia, mis hijos me lo dicen, mi marido... pero no tengo tiempo, por la mafiana
trabajo por la tarde cuido de mi madre. Soy consciente de que tengo que ir” (P.E- 4)

“Siempre decia que no tenia tiempo y, al final, fui por las malas. Por urgencias (...) lo que
mds siento de esto es haber asustado a mi familia” (P.E-2)

5.4.2 Sintomas habituales del cuidador no profesional

Otro de los aspectos en los que teniamos interés era conocer qué sintomas padecen
desde que cuidan a la persona, para ello vamos a representar en una grafica los sintomas
mas relevantes y mas comunes, es decir, los mas generalizados.

Si nos fijamos en la Figura 5-5, nos encontraremos con los sintomas mas comunes que
el cuidador no profesional padece desde que realiza la funcién del cuidado. Dentro de
los sintomas considerados hemos incluido la falta de cuidado personal, dado que puede
ser uno de los sintomas indicativos previos a la aparicién de sintomas mas complejos. Es
necesario recordar que muchos de los individuos no han acudido al médico, por lo que,
sus sintomas no han sido diagnosticados por un profesional, lo que hace que no
conozcamos con certeza si es motivo de la sobrecarga.

Figura 5-5: Sintomas que sufre el cuidador

Sintomas que sufre el cuidador
28

21
19

16
13

Insomnio  Ansiedad Depresiéno  Dolor Inapetencia Faltade Problemas
tristeza  muscular u cuidado de memoria
Oseo personal

Fuente: Elaboracidon propia

Del conjunto de individuos que acudieron al médico, tanto por decision propia, por
urgencias, o por otros motivos, nos encontramos que solo cinco personas estan en
tratamiento para combatir los sintomas que sienten. Del resto de individuos, nos
encontramos con dos grupos, por un lado, un grupo confirma que es habitual que
empleen la automedicacién de manera esporadica o de manera habitual para combatir
las dolencias que sienten, mientras el otro grupo no toman medicamento alguno.
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Figura 5-6: Situacion médica del cuidador

Situacion médica del cuidador

En tratameinto Automedican No toman nada

16%

45%

39%

Fuente: Elaboracidn propia

5.5 Apoyos recibidos por parte de personas cercanas (familiares,
vecinos, compaiheros...)

En este bloque vamos a concretar los apoyos que recibe el cuidador no profesional por
parte de su entorno, buscaremos conocer de qué persona se trata y la frecuencia con la
gue presta dichos apoyos, la situacién en las que estos se dan, y el motivo por el que no
recibe apoyos, o los que recibe son considerados como insuficientes, es decir,
intentaremos concretar si la falta de apoyos es debida a que estos no pueden ser
ofrecidos o, la ausencia de apoyos es debida a que el cuidador no profesional no los ha
solicitado.

De los treinta y uno individuos que hemos entrevistados, encontramos que veinticinco
de ellos manifesté recibir ayuda voluntariamente de su red cercana, ya sea de su marido,
de sus hijos, de una vecina o de otra persona. Mientras que los restantes afirmaron que
no recibia ayuda voluntaria de su red cercana. En el estudio, ha sido considerado como
apoyo cualquier tipo de ayuda, es decir, la realizacién de algun recado, como puede ser
la compra, el quedarse a cargo de la persona dependiente de forma que el cuidador
principal descanse, en definitiva, cualquier tipo de ayuda o acompafiamiento que el
cuidador no profesional recibe.

“Mi hermana viene casi todas las tardes, y con eso me ayuda. Ella ya sabe que estoy muy
sola y ese rato juntas me ayuda” (P.E-29)

“La vecina del tercero siempre que hace algun bizcocho, algun pastel para sus nietos, nos
da un buen pedazo. Dice que el dulce alegra el alma y por eso me lo trae. Yo sé que ella
viene para ver si necesito alguna cosa” (P.E-5)

Otra de las cuestiones que teniamos de interés en este estudio, era conocer si el
cuidador no profesional era el solicitante de apoyo. En el estudio nos encontramos con
grandes diferencias, de los treinta y uno individuos entrevistados solo diecinueve piden
ayuda con frecuencia, sobre todo a la familia cercana, y emplean esta ayuda que reciben
para poder descansar. Otro grupo de individuos, compuesto por cinco, declaran pedir
ayuda de forma excepcional y de urgencia. El resto de los entrevistados declaran no
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pedir ayuda, ya que piensa que es su funcion y que no deben de dejar el peso de ello a
terceros.

“Yo he llegado a un momento en el que no puedo con mi suegra, y ya desde hace meses
pido ayuda a mi marido, ya no tengo la agilidad de antes...” (P.E-21)

“Mientras yo pueda realizar las tareas no voy a molestar a mi familia. Ellos tienen su
vida, y no quiero que la dejen de lado si yo puedo con esto” (P.E-13)

“Pedir ayuda no es malo, pero a las personas les cuesta. Vivir en esta situacion te ahoga
y si no fuera por mi familia, que me ayudan en todo lo que les pido, estaria ya ahogada
(...) Debemos reconocer cuando necesitamos ayuda y pedirla a tiempo” (P.E-20)

5.6 Servicios y prestaciones percibidas

En este bloque vamos a averiguar si creen que la atencidn médica vale para sobrellevar
la situacién de cuidar de una persona con demencia, ademads también preguntaremos si
perciben alguna ayuda o prestacién de los Servicios Sociales, asi como saber si en algun
momento han acudido o se han puesto en contacto con algin Trabajador Social.

5.6.1 Valoracion de la ayuda prestada por los servicios sanitarios

Una de las cuestiones que componen este bloque, es la percepcidon que tienen los
cuidadores no profesionales ante la ayuda médica. En el estudio nos encontramos que
el 35% de los individuos han destacado que la ayuda médica es la Unica ayuda que
recibe, tanto en referencia a la persona con demencia como en los apoyos para paliar el
malestar del cuidador. El 65% restante cree que la ayuda médica no deberia ser la Unica
ayuda, afirman que un buen tratamiento y seguimiento de su familiar hace que pueda
tener una buena calidad de vida, pero que, si a esto se le suma la ayuda prestada por
parte de los Servicios Sociales, podria mejorar la calidad de vida del cuidador no
profesional y de la calidad de vida de la persona con demencia, de este modo evitar asi
que el cuidador no profesional sufra sobrecarga.

“El tratamiento prescrito por el médico ayuda mucho a mi mujer, pero con un mejor
apoyo ella podria estar mejor atendida y yo podria descansar” (P.E-27)

Dentro del estudio nos encontramos que el 30% de los cuidadores no profesionales
piensan que la ayuda prestada por los Servicios Sociales deberia ir dada a la vez que se
le diagnostica demencia a la persona, con este fin se intentaria paliar el deterioro de la
persona y la sobrecarga del cuidador no profesional.

“El médico te indica qué medicacion debes darle, cudnta cantidad, la frecuencia con la
que se debe dar (...) pero mi mujer no necesita solo unos medicamentos, necesita un
cuidado en otros aspectos que no son médicos. Con mds apoyo mi mujer estaria mejor
atendida” (P.E-1)

Con todo esto podemos deducir que los cuidadores no profesionales no dan importancia
Unicamente al tratamiento médico, sino también a una buena atencién por parte de los
Servicios Sociales, para conseguir asi una atencion mas especifica, asi como una mejor
calidad de vida del cuidador no profesional principal.
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5.6.2 Valoracidn de la ayuda prestada por los Servicios Sociales

Otra de las cuestiones que aparecen dentro de este bloque es una valoracion sobre los
Servicios Sociales, es decir, tenemos interés en conocer si por parte de los Servicios
Sociales les habian ayudado ofreciéndoles un servicio o prestaciéon que ayudard a la
situacion del cuidador no profesional. En esta cuestion, veinticuatro individuos han
acudido a informarse sobre qué servicios o prestaciones tenian derecho. Sin embargo,
de esa cantidad, solo trece personas reciben alguna prestacidon o servicio por parte de
las administraciones. El resto de las personas no recibe ninguna ayuda de los Servicios
Sociales, pero nueve individuos admiten tener un servicio privado contratado. Muchos
afirman que la falta de tiempo y la dificultad de la tramitaciéon han hecho que no acudan
a los Servicios Sociales o que desistan en los tramites que deben de realizar.

5.6.3 Valoracidén de la ayuda prestada por el Trabajador Social

Otra de las cuestiones tratadas dentro de este bloque era la existencia de contacto entre
el cuidador no profesional y un Trabajador Social. De las conversaciones mantenidas se
deriva que solo veinticuatro de los participantes en el estudio han tenido contacto con
este tipo de profesional, de los cuales seis personas fueron ahi recomendadas por el
médico. Hoy en dia solo dos familias siguen en contacto con un Trabajador Social.

“Cuando una persona mayor empieza a tener los achaques de la edad, el médico deberia
de avisar a los Servicios Sociales, para hacer un seguimiento y darla todos esos apoyos
que necesita. Nosotros somos cuatro hermanos y nos turnamos a mi madre, y nosotros
fuimos a buscar ayuda, si no, los Servicios Sociales no sabrian de las necesidades que
tiene ella.” (P.E- 7)

“Nosotros fuimos a pedir informacion, la Trabajadora Social nos dijo que tal y como
estaba mi mujer no la iban a dar la dependencia. Dos afios mds tarde mi mujer ha
empeorado muchisimo, pero estd bien atendida con la mujer que mis hijos y yo
contratamos, pero nunca mds hemos vuelto a tener contacto con la Trabajadora Social”
(P.E-23)

“Nuestra Trabajadora Social es un encanto, fui porque mi vecina insistio, y la verdad es
que no me arrepiento, se preocupa por mi y mi madre, y gracias a ella he podido
conseguir dar a mi madre un buen final de vida, o por lo menos intentarlo” (P.E-15)

5.7 Formacion del cuidador no profesional

En este bloque vamos a concretar sobre la formacién de la que dispone el cuidador no
profesional, conociendo si el individuo cree necesario tener una preparacién previa para
la realizacion de los cuidados que él realiza, valorando si en algin momento se ha visto
no capacitado para la realizacion de los cuidados por la falta de preparacion.

En este blogue queremos saber si los individuos se veian preparados para el cuidado de
su familiar. De los treinta y uno individuos, solo ocho afirmaron que si con toda certeza,
dieciocho dijeron que si se sentian preparados pero que cada vez se les hacia mas dificil
realizar el cuidado de manera segura ya que su familiar iba empeorando, mientras que
los cinco restantes dijeron que no se sentian preparados para realizar esas funciones,
pero que aun asi intentaban hacerlo lo mejor posible.
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“Creo que, como yo, muchas personas habrdn aprendido ellas solas a realizar los
cuidados de su familiar, sequramente habrd cosas que no realice adecuadamente, pero
créeme que son realizadas con mi mejor intencion” (P.E-26)

Todos ellos, estuvieron de acuerdo en que seria bueno poder acudir a algin tipo de
formacion, donde recibir informacion sobre cdmo cuidar adecuadamente a su familiar,
pero veian como un inconveniente la falta de tiempo, es decir, veian que carecian de
tiempo a lo largo del dia como para dedicarlo a su formacién. Por ello, el 60% si que ve
necesario recibir algun tipo de formacion no obligatorio para poder mejorar el cuidado
prestado a su familiar, mientras que el 40% restante ven que la actividad que realizan
podria ser desempefiada sin una formacién previa.

“Con una formacion podria mejorar muchos de los cuidados, tal vez de esta forma se
consequiria que la enfermedad progresara de un modo mds lento (..) en ciertos
momentos me he visto perdido y sin saber qué hacer, tal vez si tuviera formacion esto no
me pasaria” (P.E-18)

5.8 Actividades realizadas

En este bloque vamos a analizar las actividades realizadas por el cuidador no profesional,
conociendo la frecuenciay el periodo en que los cuidados se llevan realizando. Se tratara
de concretar el tipo de cuidados que son prestados a la persona con demencia,
detectando la existencia de alguna actividad que no le resulta agradable vy, realizando
una autovaloracidn sobre el desempeiio de las tareas que son realizadas.

5.8.1 Tiempo del cuidado

Una de las cuestiones que componen este bloque es el tiempo que el cuidador no
profesional lleva realizando dicha actividad. En la siguiente grafica se resume la
informacidn que ha sido extraida de las entrevistas de los treinta y un individuos.

Figura 5-7: Tiempo que lleva la persona realizando el cuidado
Tiempo que lleva la persona realizando el cuidado

13

Menos de 1 afio Entre 1y 2 afios Entre 3y 4 afios Mas de 4 afos

Fuente: Elaboracidon propia
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Como vemos en la Figura 5-7 el grupo mas numeroso es el que lleva entre tres y cuatro
afos, seguido por el conjunto de individuos que llevan menos de un afio, compuesto por
nueve sujetos, luego tenemos los que llevan mas de cuatro afios con seis personas y por
ultimo nos encontramos con tres personas que llevan un tiempo de entre uno y dos
afios.

A la vista de los resultados anteriores, nos preguntamos el motivo de que bajara la cifra
de cuidadores no profesionales a cargo de personas con demencia entre uno y dos afios,
y la respuesta la podemos extraer de las conversaciones mantenidas con los diferentes
individuos que participaron en el estudio, dado que varios opinaban que se habian
encontrado con situaciones de conocidos en las que el sobreesfuerzo que es necesario
realizar para proporcionar unos cuidados adecuados hacian que la familia tomara la
determinacién de ingresar a la persona con demencia en una residencia.

“Al principio acompafaba a mi mujer a hacer la compra, a la peluqueria (...) después de
tres afios he pasado a realizar un mayor numero de tareas en el hogar, las que ella realiza
tienen que ser bajo mi supervision” (P.E- 17)

“En cuanto ven el trabajo que lleva cuidar de su familiar muchos se ven sobrepasados”
(P.E- 20)

A raiz de conocer cuanto tiempo llevaban realizando la labor de cuidador no profesional,
me parecié interesante conocer la periodicidad con la que se llevaban a cabo dichos
cuidados. Nos encontramos que del total de los individuos veinticuatro realizaban las
actividades del cuidado de forma permanente, es decir, diariamente dedicaban gran
parte de su dia a cuidar a la persona. De los individuos restantes podriamos considerar
que realizan un cuidado por temporadas, dentro de este grupo podriamos diferenciar
entre individuos que han repartido el cuidado de su familiar con otro miembro de la
familia por temporadas fijas, situacién que nos la encontramos, mayoritariamente, en
familias en las que alguno de sus miembros migro a otra provincia, y otros que realizan
el cuidado de una manera conjunta, pero sin haber pactado periodos fijos de cuidado.
Vemos que este segundo grupo ha decidido repartirse el peso de las tareas de cuidador
no profesional entre varios miembros de la familia, pero desconocemos si dentro del
primer grupo la falta de apoyos es debida a la no existencia o a una despreocupacién
por el resto de miembros de la familia.

5.8.2 Actividades realizadas

Otro de los aspectos que han sido tratados a lo largo de la entrevista son las actividades
realizadas por parte del cuidador no profesional, aqui podemos darnos cuenta de que
existen dos grupos diferenciados, aquellos que estan a cargo de una persona con gran
dependencia y un segundo grupo responsable de una persona con dependencia en los
primeros estadios de la enfermedad.

Dentro del grupo de las personas menos dependientes, nos encontramos con
actividades dedicadas al acompafiamiento, como puede ser, ir al médico, ayudar con la
compra, salir a la calle, desplazarse por la ciudad o realizar ciertas gestiones. Mientras
gue, si nos centramos en el grupo de cuidadores no profesionales a cargo de personas
con demencia avanzada, las actividades anteriormente enunciadas pasan a un segundo
plano y muchas veces ni se dan. Entre las actividades que realizan nos encontramos,
entre las personas de este segundo grupo, tareas de indole doméstica, como son la
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ayuda a realizar la compra, preparar comidas, el cuidado personal, donde destacan, el
aseo, banarle, darle la medicacién y en algunos casos cambio de pafiales.

Los individuos nos comentaron cual eran las actividades que mas reparo les daba
realizar. Debemos tener en cuenta la diferencia de actividades que realizan ambos
grupos, ya que la carga que soporta el cuidador no es la misma. Dentro del primer grupo,
las personas menos afectadas, hemos podido conocer que no hay actividades que les
desagrade realizar, si que dicen que el tiempo en su realizacion les impide tener tiempo
para ellos, pero no les produce malestar realizarlas, todos destacan que lo que mas les
afecta es ver cdmo la persona va perdiendo autonomia, y con ello parte de su forma de
ser. Mientras, en el grupo de grandes dependientes, nos encontramos con unas
actividades con mas sobreesfuerzo, donde los individuos relataron que las actividades
gue mas reparo les daba eran las movilizaciones, el aseo de la persona, viendo como un
momento de riesgo la ducha, dentro de este grupo de entrevistados es comun
encontrarse con el miedo a lastimar o dafar a la persona con demencia a su cargo.

“Recuerdo a mi padre muy suyo, activo e independiente. Ahora, sin embargo, depende
de mi para todo, si yo no le fuerzo, por ejemplo, a comer, ese dia mi padre no comeria.
Creo que lo peor es la falta de voluntad que tiene” (P.E-1)

“Le acompafio a comprar siempre, y aunque él suele decidir qué quiere comer, muchas
veces se despista y quiere a comprar lo mismo diez veces” (P.E-10)

5.8.3 Autoevaluacion de los cuidados desempefiados

Por ultimo, intentamos conocer cdmo se veian ellos mismos realizando las actividades,
es decir, si pensaban que las realizaban de forma correcta. Una vez que se les enfrentaba
a los individuos a esta cuestion de autoevaluacién, se pudo apreciar el miedo que todos
sentian al no estar realizando bien su funcién, pero después de pensarlo, trece personas
nos contestaron que sentian miedo al realizar las actividades que mas esfuerzo suponen
y que nunca estaban seguros de que fueran realizadas de un modo correcto, mientras
quince individuos aseguraron que estaban contentos de como realizaban sus funciones,
y de haber aprendido a realizarlas. Solo tres personas pensaron que sus cuidados
podrian mejorar para evitar asi el avance de la demencia.

“Lo hago de la mejor manera posible, pero los momentos en los que tengo que
movilizarle en el bafio para realizarle el aseo, me da miedo que ambos podamos
lastimarnos.” (P.E-2)

“Mi madre estd feliz en casa, estd atendida y no le falta de nada, por ello creo que si que
realizo bien mi funcion, ademds siento que desde que estd en casa su estado no ha
emporado” (P.E-16)
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6 CONCLUSIONES Y FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

De los datos obtenidos de las diferentes entrevistas, podemos concluir que existen dos
grupos de cuidadores no profesionales, aquellos que si que padecen una sobrecarga y
los que no.

El perfil del grupo de cuidadores no profesionales que sufren sobrecarga, es el de una
persona al cuidado de una persona con demencia en los ultimos estadios de la
enfermedad, que, aun teniendo una red de apoyos, los cuidados que recaen sobre el
cuidador no profesional principal han provocado el deterioro de su salud. Los principales
sintomas que nos encontramos son la falta de concentracion, la incapacidad para
conciliar el suefio y en los casos mas extremos depresidn, trastornos que si se prolongan
en el tiempo pueden favorecer la aparicién de enfermedades.

El perfil del grupo de cuidadores no profesionales que no sufren sobrecarga, es el de una
persona al cuidado de una persona con demencia en los primeros estadios de la
enfermedad, en estos primeros estadios la persona enferma aln conserva cierta
autonomia. El cuidador no profesional cuenta con una red de apoyos que le permiten
que su vida profesional y social se vea escasamente afectada, pero comienzan a
aparecer sintomas de ansiedad, dado que el cuidador no profesional pretende ser la
persona gestora de todas y cada una de las actividades que involucran a la persona
dependiente a su cargo, es decir, busca controlar todos y cada uno de los aspectos en
los que cree que la persona con demencia puede verse en peligro dado su enfermedad,
poniéndose de manifiesto una incapacidad del cuidador a la hora de delegar en una red
de apoyo.

Si comparamos el estudio realizado con los dos estudios (IMSERSO 2005, Merck 2019)
anteriormente mencionados, vemos que la mujer sigue realizando el rol tradicional del
cuidado, aunque cada vez hay un mayor niumero de hombres, el peso de cuidar sigue
recayendo en la mujer. Otra de las cosas que deben de ser denotadas, es que, aun
habiendo transcurrido mas de una década desde el estudio IMSERSO (2005), y
habiéndose tramitado en este intervalo la Ley de Dependencia, se sigue observando
como el cuidador no profesional sigue padeciendo de sobrecarga. Otra gran semejanza
de los resultados obtenidos frente a los estudios previos, es que el cuidador no
profesional sigue anteponiendo el cuidado a su familiar antes que su propia salud,
aungue esto le lleve a enfermar. A lo largo del estudio hemos podido ver cémo los
cuidadores no profesionales consideraban que debian de acudir al médico, pero aun asi
no ir.

El Trabajo Social ha avanzado mucho en estos ultimos afios, siendo uno de estos grandes
avances estar unido al campo de la salud, es importante que dentro de este campo se
siga trabajando conjuntamente, ya que juntos pueden ayudar a mejorar la calidad de
vida de las personas. Tal y como se recoge en el presente estudio, una buena
coordinacidon puede mantener una buena calidad de vida para todas las personas
implicadas.

Otras de las cosas que he visto en los resultados del estudio realizado es la necesidad de
una mayor coordinacién entre el Trabajo Social y el personal sanitario. Muchos de los
cuidadores no profesionales entrevistados ponian de manifiesto la poca informacién
recibida sobre cémo llevar a cabo el cuidado de un familiar con demencia, ellos exponian
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gue les hubiera gustado que una vez diagnosticada la demencia el médico les hubiera
comentado que podian visitar al Trabajador Social para recibir informacion sobre los
servicios o prestaciones a los que podian acceder. Muchos afirman que la informacién
de poder asistir al Trabajador Social les fue dada por terceros, lo que pone de manifiesto
una potencial via de mejora en la comunicacion que es dada a los diferentes enfermos,
y a sus familiares.

Una conclusién a la que he llegado después de realizar este estudio es que el cuidador
no profesional no solo no tiene tiempo para él, sino que tampoco dispone del tiempo
necesario para poder realizar los trdmites para conseguir las prestaciones o servicios a
los que puede acceder, servicios que aparecen recogidos en la Ley de Dependencia, esto
hace que muchos cuidadores no profesionales tengan que encargarse a tiempo
completo de su familiar.

Si desde el Trabajo Social brindaramos un acompanamiento completo a la familia, no
solo de orientacidn, sino de apoyo y asesoramiento en la realizacién de los tramites
burocraticos, conseguiriamos que muchas de las personas que se han visto envueltas en
la situaciéon de tener que cuidar de un familiar, pudieran continuar con su vida, dandole
a su ser querido una calidad de vida digna. Seria también conveniente que el Trabajador
Social, después de asesorar y acompanfar a la persona en la realizacién de los tramites,
y que esta consiga acceder a los servicios y prestaciones que mejor se adeclen a sus
necesidades, se siga manteniendo el contacto entre la familia y el Trabajador Social con
el objetivo de evaluar si las necesidades de la persona dependiente se han modificado,
de modo que se pueda brindar la ayuda necesaria a la familia en el momento en el que
surja una nueva necesidad.

Como futura linea de investigacién, podriamos plantearnos si existe diferencia en el
estado animico de los cuidadores no profesionales entre el medio urbano vy el rural.
Siendo este un potencial punto de mejora a tener presente de cara a intentar sacar
conclusiones de si el entorno rural pudiera influir en el estado animico del cuidador,
dado que podria estar relacionado con la existencia de una red de servicios asistenciales
de diferente calidad, es decir, deberiamos plantearnos conocer el lugar de residencia,
para posteriormente enriquecer nuestra fuente de informacién con la que podriamos
extraer, de la Junta de Castilla y Ledn, los servicios existentes en cada uno de los
municipios, denotandose la carencia de alguno de ellos en algunos nucleos rurales, lo
que nos llevaria a plantearnos si existe una correlacidn entre la distancia que separa al
cuidador no profesional de los diferentes servicios asistenciales y su estado animico, es
decir, si la cercania a una red de apoyo gubernamental es un factor determinante en la
sobrecarga sufrida por este.

Otra futura linea de investigacidn en la que nos podriamos centrar seria el analisis de si
una vez detectada la existencia de un cuidador no profesional con sobrecarga, y le son
asignados una serie de servicios y/o prestaciones de cara a paliar dicha situacion, si estos
son eficaces, es decir, si llegan con la suficiente anticipacion de modo que estos permitan
reducir la sobrecarga en la que se encuentra dicho cuidador no profesional.
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8 ANEXOS

Anexo 1: Guion de la entrevista

Sociodemografico.

Usted, ¢es hombre o mujer?

éCuantos afos tienes?

éDoénde vive?

¢Qué relacion tiene con la persona que cuida?

PwnNpE

Entorno familiar.

5. Desde que empezd a cuidar de su familiar, ¢ Qué habitos has tenido que
cambiar?

6. ¢Su relacion familiar se ha visto afectada por la accion de cuidar?

7. ¢éCree que la situacidon de cuidar hace que se sienta mas cercana a la persona
qgue cuida?

Entorno profesional y social.

8. ¢la accidn de cuidar le ha perjudicado en su vida laboral?
9. ¢Sigue teniendo tiempo para poder salir con sus amigos, realizar hobbies o
tener tiempo para usted?

Entorno fisico, psicolégico y emocional.

10. ¢Ha tenido que acudir al médico a causa de cuidar a su familiar?

11. ¢{Qué sintomas fisicos ha notado desde que cuida a su familiar? ¢y psicolégicos?
¢y emocionales?

12. {Toma algun medicamento para conseguir sentirse bien?

Ayudas recibidas por parte de personas cercanas (familiares, vecinos, compaiieros...).

13. iRecibe algun apoyo por parte de su familia, amigos, vecinos...? ¢de qué tipo?
14. {Ha pedido usted alguna vez ayuda a sus familiares, amigos, vecinos...? ¢de qué
tipo?
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Servicios y prestaciones percibidos.

15. iConsideras que solo la ayuda médica es necesaria para sobrellevar la
situacion?

16. i Consideras que los Servicios Sociales estan ayudandote con la situacion? ¢Ha
estado usted en contacto con algun trabajador social?

17. iRecibe alguna ayuda o prestacién por cuidar de su familiar?

Cualificacion del cuidador no profesional.

18. éSe ve capacitado para cuidar de su familiar?

19. {Ha estudiado o realizado algun curso para mejorar su forma de cuidar?

20. ¢Cree necesario haber recibido formacién a la hora de realizar tareas de
cuidado de personas dependientes?

Actividades realizadas.

21. iCon qué frecuencia realiza el cuidado? ¢ Cuanto tiempo lleva usted cuidando
de la persona?

22. (Qué actividades realiza en el cuidado de la persona?

23. De todas esas actividades, écudl es la que mayor malestar le causa?

24. iCree que realiza bien todas las actividades?
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Anexo 2: Normalizacion de variables

Tabla 8-1: Conjunto de caracteristicas

Bloque

Variable Tipo Valores
Control Identificacion Incremental P.E—0
Sexo Categorico | hombre/mujer
Edad Numeérico

Sociodemografico

Lugar residencia

Categoérico

rural/urbano

esposo/esposa/
Parentesco Categorico nuero/yerno/
hijo/hija/...
. L Lista
Cambios de habitos , .
categorica
muy buena/
. Relacion familiar Categorico | buena/normal/
Entorno familiar
mala
muy buena/
Grado cercania Categdrico | buena/normal/
mala

Entorno profesional
y social

Situacién laboral previa

Categérico

desempleado/
en busqueda/
jornada
completa/
jornada parcial/
hogar

desempleado/
en busqueda/

. - s jornada
Situacion laboral actual Categorico
completa/
jornada parcial/
hogar
Actividades de ocio Categérico si/no
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Bloque

Variable

Tipo

Valores

Entorno fisico,
psicoldgico y
emocional

Visitas médico

Categoérico

si/no/

urgencias/otros

Sintomas fisicos

Lista
categorica

Sintomas psicolégicos

Lista
categoérica

Sintomas emocionales

Lista
categoérica

Medicamentos

Lista
categoérica

Ayudas recibidas

Recepcion de ayuda

Lista
categorica

Solicitud de ayuda

Lista
categorica

Ayuda medica Categdrico si/no
Servicios Servicios sociales Categorico si/no
restaciones .
P Ayudas prestaciones , . .
: Categoérico si/no
asignadas
Capacitacién Categérico si/no
e Formacion Categorico si/no
Cualificacién g /
Opinién necesidad de , . .
- Categoérico si/no
formacion
. . Numérico
Frecuencia cuidado N
veces al afio
Numérico
Periodicidad cuidado veces a la
semana
Actividades Lista
realizadas Actividades realizadas L.
categorica
. Lista
Actividades molestas L.
categoérica
Autovaloracion actividades L. .
Categodrico si/no

desempeiiadas
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