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Resumen

La situacién de dependencia en una persona lleva a vivir una situacion diferente en la que
se han de tomar decisiones y asumir responsabilidades, ademas de realizar las
convenientes tareas de cuidado. Dichas tareas las llevan a cabo de manera habitual los
cuidadores y cuidadoras informales, quienes pueden sufrir sobrecarga derivada de ellas,
con las consecuentes repercusiones que tenga en diferentes ambitos de sus vidas: la
salud, la vida personal y social, asi como consecuencias de caracter econémico. Existen
varias formas y escalas para medir la carga de la persona cuidadora, siendo la mas
utilizada la Escala de Zarit. De igual manera, hallamos una serie de ayudas con el fin de
ayudar a las personas cuidadoras, incluyendo formaciones para el cuidado, de prevencion;
y diferentes prestaciones econdémicas y otros recursos proporcionados por distintas

asociaciones, amparados dentro de la Ley de Dependencia.

Palabras clave: dependencia, cuidadora informal, sobrecarga, Zarit
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2. Objetivos

2.1. Generales

- Investigar acerca de la feminizacion del cuidado.

- Identificar las consecuencias de la sobrecarga en la cuidadora informal.

2.2. Especificos.

- Identificar los tipos de cuidadoras.

- Indagar en la medicion de la sobrecarga.

- ldentificar las consecuencias econ6micas en los familiares de la persona
cuidadora.

- Investigar medidas para ayudar a la persona cuidadora.

3. Introduccioén

Todas las personas en algin momento de nuestra vida somos dependientes. Esta
condiciébn de dependencia puede deberse a situaciones temporales que casi todos
atravesamos. Por ejemplo, la indefensién que acusamos durante nuestra infancia, o la
imposibilidad de realizar acciones cotidianas — como consecuencia de una lesion puntual
— que previamente podiamos llevar a cabo. Brezmes, S. (2023) Autonomia y Dependencia
[Material de curso] Universidad de Valladolid. En ocasiones, en vez de acceder a un
servicio formal de cuidados, hay personas que deciden cuidar de la persona con

dependencia por su cuenta.

Una de las principales causas del aumento de personas con dependencia es el
envejecimiento de la poblacion. Este envejecimiento se refiere no solo a la mayor cantidad
de personas cada vez mas mayores, sino también a la trascendencia que suponen en
relacion a otros grupos de edad de la piramide de poblacién. Del Pino (2009) justifica este
aumento del porcentaje de poblacion mayor en nuestro pais gracias a dos fenémenos
demogréficos. El primero seria el incremento paulatino de la esperanza de vida y la

consiguiente longevidad de las personas a causa de las mejoras en salud y en las
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condiciones de vida. Por otro lado, achaca el envejecimiento relativo a un aspecto
demogréfico y cultural: la postergacion de la edad a la que se contrae matrimonio y a la
gue se tienen los hijos. Asimismo, expone que existe un decaimiento tanto en el nUmero

de matrimonios como en el de fecundidad.

Podemos concluir que la sociedad actual esta padeciendo una transformacion por un
envejecimiento progresivo de la poblacién. Mas alla del porcentaje elevado que suponen
en la poblacion espafiola, este proceso esta llevando a un crecimiento apresurado del
namero de personas mayores que atraviesan una condicion de dependencia, y que
requieren cuidados por ella (de Larrinoa et al., 2011), ya que, al incrementar la duracion de
la vida, aumenta también la posibilidad de padecer enfermedades degenerativas. (Crespo

y Lépez, 2006)

3.1. Dependencia

No existe una definicién que aclare el concepto de dependencia de manera unanime, por
lo que se va a tratar de abordar el concepto a partir de varios planteamientos de diferentes
autores. Por ejemplo, una definicibon ampliamente aceptada es la proporcionada por el

Consejo de Europa, que la definié en 1998 como:

El estado en el cual se encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o
pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, necesitan de una asistencia y/o

ayuda importante —de otra persona- para realizar las actividades de la vida diaria.

Una definicion importante es la que aporta La ley de Dependencia. Se refiere a este

concepto como:

El estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por razones
derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida
de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otra u

otras personas o ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria
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0, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de

otros apoyos para su autonomia persona.

Resulta imprescindible incidir en la palabra permanente como una caracteristica
fundamental para definir la dependencia, ya que, de resultar la ausencia de autonomia una
situacion pasajera, la dependencia se podria contemplar como algo inherente a cada una

de las personas. (del Pino, 2009)

Carretero et al. (2006) sefalan que en principio se entiende por dependencia la “situacion
de necesidad en la que una persona requiere de la ayuda de otro/s para realizar las
actividades de la vida diaria”. Sin embargo, tras consultar varias definiciones, son capaces
de extraer los términos y conceptos que comparten la mayoria de ellas. Estos items
comunes son los siguientes: es necesaria la ayuda de terceras personas,
independientemente de quién la ejerza; este apoyo se prolongara en el tiempo, no se trata
de una determinada situacion acaecida en un momento puntual; y consistira en la
realizacién de las actividades de la vida diaria de la persona dependiente. Disponen
también gque la dependencia no es ocasionada por una sola causa determinada, sino que
se enfoca desde una pérdida de autonomia fisica o mental, o desde la discapacidad.
Sugieren que la poca concreciébn de este concepto podria atender al caracter
multidimensional que posee la dependencia, al que aluden otros autores en sus

definiciones.

Canga et al. (2011) estan de acuerdo en referirse a la dependencia como un “fenémeno
multicausal y multidimensional”, sefialando que “abarca mas situaciones que las derivadas
estrictamente de la discapacidad”. Van mas alla y se atreven a decretar que las limitaciones
funcionales que padece la persona con dependencia no van a ser causadas Unicamente
por las caracteristicas fisicas, sociales y econ6micas que esta posea. Van a afectar
ademas las caracteristicas de su entorno, asi como las del medio en el que lleva a cabo
sus actividades habituales, sin importar que estas sean familiares, geograficas, juridicas,

administrativas o arquitectonicas.
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Sefiala las siguientes variables que pueden influir en la dependencia: la edad, ya que
generalmente las personas contraen mas enfermedades al hacerse mayores; la
discapacidad, que es una de las principales causantes de la dependencia; el nivel
educativo y la renta, siendo ambos inversos a la posibilidad de sufrir dependencia; los
habitos de vida mas o0 menos saludables; asi como el apoyo social, imprescindible para
mantener una buena salud mental. Asimismo, achaca también una prevalencia al género
(o sexo femenino): las mujeres poseen un mayor riesgo de llegar a encontrarse en situacion
de dependencia, debido a aspectos demograficos y a que esta es mas propensa a

desarrollarse en el sexo femenino. (del Pino, 2009)

Me gustaria finalizar este apartado también con la definicion de (del Pino, 2009) porque
pienso que es la que mejor explica el concepto de dependencia desde la simplicidad. Este
autor considera que la dependencia es un concepto en el que intervienen tres factores que
se relacionan entre si. El primero es la presencia de una limitacién, ya sea de caracter
fisico, psiquico, intelectual; o més de uno de estos combinados. El segundo componente
que propone es la carencia de capacidad por parte de una persona para realizar las
actividades de la vida diaria por ella misma; lo que nos lleva al tercer componente: la

necesidad de asistencia o cuidados llevados a cabo por una tercera persona.

3.1.1. Ley de Dependencia
Tras haber enmarcado el concepto y haberlo abordado en parte desde la ley de
dependencia, se presenta de manera superficial unos de los aspectos clave que esta
incluye: la divisién de la dependencia por grados y las prestaciones y el catalogo de

servicios que en su interior se ofertan.

La conocida como ley de dependencia, formalmente denominada Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocién a la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion
de dependencia, en su articulo 26, divide la dependencia en tres categorias o grados
atendiendo al resultado del Baremo de Valoracion de la Dependencia (BVD). EI BVD es un

7
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test que mide la capacidad de las personas de llevar a cabo las actividades bésicas de la
vida diaria, separadas cada una de ellas en varias tareas. (Salva et al., 2007) Los

mencionados grados son los siguientes:

Grado | o dependencia moderada. Son personas que solo necesitan ayuda para
llevar a cabo alguna de las actividades basicas de la vida diaria. Requieren apoyo

intermitente.

Grado Il o dependencia severa. Son personas que requieren apoyo para
desempenfar las actividades basicas de la vida diaria, pero que no necesitan una

ayuda permanente en su dia a dia.

Grado lll o gran dependiente. Son personas que requieren un apoyo continuo y
generalizado, ya que no son capaces de realizar por ellas mismas apenas ninguna

de las actividades basicas de la vida diaria.

Por otro lado, en el articulo 14 de la Ley encontramos las prestaciones econémicas
relacionadas con los servicios dispuestos en el catalogo de servicios, presente en el

articulo 15.

Este catalogo incluye los servicios sociales de:

a) Prevencion de las situaciones de dependencia y los de promocion de la autonomia
personal.

b) Teleasistencia.

c) Ayuda a domicilio:
- Atencion de las necesidades del hogar.
- Cuidados personales

d) Centro de Dia (CD) y de Noche:
- CD para mayores
- CD para menores de 65 afios

- CD de atencién especializada
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- Centro de Noche
e) Atenciéon Residencial
- Residencia de personas mayores en situacion de dependencia.
- Centro de atencion a personas en situacion de dependencia, en razén de los

distintos tipos de discapacidad.

Las prestaciones previamente mentadas se desarrollan en los articulos 17 hasta el 19. Son

las prestaciones econémicas:

a) vinculada al servicio.
b) para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesionales.

c) de asistencia personal.

3.2. Cuidado

Segun la Real Academia Espafiola de la Lengua (RAE), cuidar significa “Asistir, guardar,

conservar” “Poner diligencia, atencion y solicitud en la ejecucion de algo”.

Por su parte, (Larban, 2010) sugiere que el ejercicio de cuidar requiere, entre otros, el
respeto y la preservacion de la identidad de la persona cuidada, asi como el respeto por su
autonomia. Se trata de conocer y comprender su situacién, analizando las necesidades
que tiene esta persona con el objetivo de brindarle las herramientas necesarias para su
bienestar, tratando de anticiparse a ellas, antes de que tengan lugar. Sefiala ademas que

es fundamental el cuidado propio o autocuidado.

En el Libro Blanco de Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia en Espafia
(2005) se define apoyo informal como "el cuidado y atencion que se dispensa de forma
altruista a las personas que presentan algun grado de discapacidad o dependencia.” Se
sefala que es un apoyo proporcionado sobre todo por familiares y allegados de la persona
dependiente. No obstante, también lo pueden prestar otros agentes y redes distintos de los

servicios formalizados de atencion". (Blazquez, 2006)
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El cuidado completo de una persona dependiente demanda una alta dedicacién y un
esfuerzo constante. Abarca una amplia gama de responsabilidades: desde las tareas
domésticas hasta la asistencia en actividades basicas de la vida diaria, la gestion de
asuntos practicos y administrativos, el seguimiento de la medicacién y las citas médicas,
asi como la atencién a las necesidades y demandas continuas del paciente. Ademas, la
persona cuidadora es responsable de resolver situaciones conflictivas como caidas y
posibles problemas conductuales derivados de la enfermedad, si es que existe. (Esteban

y Mesa, 2008)

En los dltimos cincuenta afios, se han producido una serie de cambios en la familia
espafiola que pueden disminuir la efectividad de esta respecto al cuidado de una persona
con dependencia: la reduccion de los componentes de la familia més cercana, asi como
mucha presencia de personas mayores que viven en soledad; la creciente inestabilidad de
la institucion familiar; la movilidad geogréfica; y la mas transcendental: la incorporacion de

la mujer al mercado laboral. (del Pino, 2009)

En nuestro pais, seguramente por razén cultural de una mayor unién y sentimiento familiar,
el nUmero de personas que reconoce prestar cuidados de manera informal a una persona
con dependencia es el doble en relacion a otros paises de cultura nérdica como Suecia o
Dinamarca. (del Pino, 2009) Se refiere a estos cuidados de caracter informal como
cuidados de larga duracion, al ser una circunstancia tendente a dilatarse en el tiempo,

convirtiéndose en un proceso de varios afos.

Asumir el rol de cuidadora conlleva enfrentarse a numerosos conflictos y tensiones. La
situacion nueva implica la asuncién y adopcion de nuevos roles sociales en la familia, asi
como modificaciones en las relaciones interfamiliares y su estilo de vida. Ferré-Grau et al.
(2009): “La unidad familiar esta crénicamente desorganizada, con muestras de conflicto,
negacion de los problemas, resistencia al cambio, solucion ineficaz de los problemas y
diferentes crisis que se perpetdan por si mismas.” Asimismo, destaca la problematica de

abandonar a la unidad familiar (pareja, hijos o nietos) debido a no ser capaces de

10
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compaginar la atencion solicitada por estos otros familiares con las de la persona con
dependencia. Hace referencia ademas a un conflicto de decisiones entre los miembros de
la familia de la persona dependiente. Este cimulo de consecuencias también serian causas
gue producen en la persona cuidadora principal una baja autoestima, que deriva en una

actitud propensa a no evitar conflictos.

En resumen, los miembros de la familia se ven obligados a establecer una nueva dinamica
de cuidado que no estaba presente antes de la situacién de dependencia. La cuidadora
principal es la mayor afectada. Con la persona con dependencia surge una relacion inédita
cuidador-cuidado. Ademas, su relacion con los demas integrantes de la familia suele
deteriorarse por conflictos interfamiliares respecto a los roles a desempefar y las

decisiones a tomar. (Ferré-Grau et al., 2009)

Entonces, por cuidado hacia una persona, podriamos entender la atencion brindada de
manera altruista, con dedicacion y esfuerzo; y que puede acarrear una serie de
consecuencias en las relaciones que mantiene la persona cuidadora con la persona a la
que cuida y con otros miembros de la familia al generar la situacién nuevos roles dentro de

esta.

3.2.1. Personas cuidadoras
Una cuidadora es la persona que atiende o asiste a otra persona que sufre dependencia
por enfermedad o discapacidad (Salazar-Barajas et al., 2019). Existen varios tipos de
personas que cuidan. Pueden ser profesionales o no profesionales y formales o informales.
Dentro de estos ultimos, podemos encontrar diferentes grados de personas dedicadas al

cuidado dependiendo el papel que ejerzan: primarios o secundarios.

La principal diferencia entre una persona que se dedica al cuidado profesional con una
cuidadora informal (no profesional) es que la primera de ellas ha elegido dedicar su trabajo

y su tiempo al cuidado, mientras que la informal — o familiar — se encuentra con una

11
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situacion desfavorable que la fuerza a realizar esta tarea de cuidado sin contar con
preparacion ni formacion para ello. En ocasiones, sin disponer tampoco con el apoyo de

otros familiares. (Larban, 2010)

3.2.1.1. Persona cuidadora informal primaria
Se define el concepto de cuidadora informal o no profesional como la persona — en general
familia de la persona con dependencia —encargada de llevar a cabo las tareas de cuidado
y de la vida diaria que la persona dependiente no es capaz de realizar por su cuenta.

(Salazar-Barajas et al., 2019)

El calificativo informal se debe a la ausencia de formacion que poseen relacionada con el
ambito de la dependencia y el cuidado. Ademas, carecen de un salario formalizado y de un
horario de trabajo determinado. (Martinez Pizarro, 2020) . De manera habitual, un cuidador
0 cuidadora principal es quien asume la funcién operativa e instrumental, realizando la
mayor parte de las tareas que incumben a la persona dependiente. En paralelo, pero en un
segundo plano, emergen otras personas cuidadoras disponibles que le serviran al primero
de apoyo. (Diaz y Rojas, 2009). Sin embargo, por lo general, los personas cuidadoras se
perciben como cuidadora Unica, dedicando practicamente la totalidad de su vida al Unico
objetivo de cuidar a la persona dependiente. (Rojas, 2007) En esta linea, (Crespo y Lopez,
2006) determinan que es muy raro que toda la familia comparta equitativamente el cuidado
del mayor dependiente tratando de “trabajar en equipo”. La mayoria de las veces la
cuidadora principal es casi la Unica cuidadora. El cuidado de los mayores es de nimero

singular.

La mayoria de cuidadores informales son cuidadoras: mujeres emparentadas con la
persona con condicién de dependiente, principalmente sus hijas. (Salazar-Barajas et al.,

2019)

12
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3.2.1.2.  Otras cuidadoras
Ademas de la figura de la cuidadora informal primaria, encontramos otra serie de figuras
en las que esta se puede amparar para compartir el cuidado de la persona con
dependencia, y de esta manera disgregar las tareas y reducir la carga que la supone
realizar tal cuidado. Son, segun Ferré-Grau et al. (2009), la cuidadora informal — o familiar

— secundaria y la cuidadora no profesional de caracter formal.

Cuidadora familiar secundaria: algunas de las cuidadoras principales reciben ayuda de un
familiar, que se convertiria en cuidador o cuidadora secundario. Principalmente, la forma
de esta ayuda es de caracter instrumental y emocional. Aunque las cuidadoras secundarias
no poseen la misma responsabilidad directa del cuidado hacia la persona con dependencia,
es notable su contribucion para el bienestar de la persona que ejerce de cuidadora
principal. La cuidadora secundaria se erige como uno de los pilares esenciales como
soporte en el &mbito familiar. No obstante, en Espafia existe escasas investigaciones que

estudien el apoyo desde la perspectiva de la cuidadora secundaria.

Cuidadora no profesional formal: al igual que la cuidadora informal, es una persona que se
dedica al cuidado de personas dependientes sin contar con una formacion especifica en el
area. Lo que la diferencia de la informal es que percibe una compensacion econémica por
el cuidado. Las funciones que lleva a cabo son idénticas a las de la cuidadora principal,
por lo que le facilita las tareas, significando un apoyo o sustitucién para esta figura. En
Espafa, las cuidadoras formales no profesionales ocupan el tercer lugar entre los
cuidadores de personas mayores o dependientes, después de la pareja y las hijas,

superando en nimero a los hijos cuidadores y otros familiares.

13
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3.2.2. Tipo de cuidados
Una cuidadora puede ayudar a la persona con dependencia a realizar tareas comprendidas
dentro de una rutina diaria. Por ejemplo, el ayudarla a ir al bafio, a bafarse, a vestirse, a
tomarse la medicacion, etc. Ademas, suele hacer la comida y limpiar la casa en la que
reside la persona dependiente, o ayudarla en sus desplazamientos en el interior del
domicilio. Mas all4 de estas tareas fisicas dentro del hogar, la persona cuidadora lleva a
cabo otras tareas externas como la gestion de las finanzas; salir a realizar la compra; el
transporte a las citas médicas fuera del domicilio: acompafiamiento al médico, a urgencias,

al hospital, etc.

Ademas, la cuidadora procura una serie de cuidados no tangibles, pero tan necesarios
como los que se pueden observar a simple vista. Dia a dia, se tiene que lograr comunicar
con la persona dependiente, de igual manera que ayudarla a hacerse entender cuando
esta trata de comunicarse con otra gente; debe permanecer atenta a las “pequenas cosas”
a las que no puede acceder por cuenta propia. Ademas, esta continuamente pendiente de
ella, de visitarla o de llamarla por teléfono en algin momento en el que no se encuentra

con ella. (Ferré-Grau et al., 2009)

3.2.3. Tiempo de cuidados
A lo largo de los afos, varios estudios han tratado de recopilar informacién acerca de la
cantidad de tiempo que invierte una cuidadora informal primaria en el cuidado de una

persona con dependencia.

Por ejemplo, Ferré-Grau et al. (2009) mencionan que la persona encargada del cuidado
familiar suele brindar atencion sin restricciones de horario, y que el tiempo puede
incrementar cuando la enfermedad avanza hacia una mayor dependencia. La persona
dependiente puede llegar incluso a requerir cuidados las 24 horas, los 365 dias del afio,
con una duracion promedio de mas de cinco afos. La cuidadora familiar dedica la mayoria
de su tiempo personal al cuidado de la persona con dependencia, llegando a centrarse casi
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exclusivamente en sus necesidades y descuidando las suyas propias. No reparan en su
propio bienestar para poder formar asi un binomio de cuidado junto a la persona a la que

cuidan. (Rojas, 2007)

Cardona et al. (2013) estiman en su estudio que las personas cuidadoras ‘solo’ destinan
10,5 horas al dia a realizar el cuidado. Por su parte, Compean et al. (2008) apuntan que
mas de la mitad de las personas cuidadoras destinan entre 12 y 24 horas del dia
Unicamente a la atencion de su familiar con dependencia. Ademas, afiaden que
practicamente tres de cada cuatro personas no disfruta de periodos de vacaciones. Las
personas cuidadoras refieren que, de no dedicar tanto tiempo al cuidado, les gustaria
continuar con quehaceres rutinarios previos. Por ejemplo, la mayoria declaré que volveria

a trabajar como antes de esta situacion.

Pese a la disparidad o la poca concrecion del tiempo estimado para el cuidado de personas
dependientes por los autores de los diversos estudios, el tiempo diario dedicado se ha
concretado como factor productor de sobrecarga en la persona cuidadora. (Cardona et al.
2013) Existe una relacion entre el tiempo que la persona cuidadora dedica al cuidado de la

persona dependiente, la sobrecarga y el dolor percibido. (Villarejo et al., 2012)

3.2.4. Feminizacion del cuidado
En un estudio realizado en 2005 por el Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO), se determin6 que la persona que ejerce de cuidadora principal de un mayor
con dependencia es normalmente una mujer de mediana edad que trabaja como ama de

casa. Esta figura suele ser la hija o conyuge de la persona con dependencia.

(Crespo y Lopez, 2006) mencionan la consabida y arraigada preferencia de muchas
sociedades de atribuir lo relacionado a la atencion y al cuidado al género femenino. Cuando
una persona necesita ser cuidada y su conyuge o pareja no esta disponible, se espera de

las mujeres que le suplan. Ser mujer se vincula al rol de cuidador asociado a su vez con el
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rol maternal, la realizacion de las tareas domésticas o las relaciones de afinidad y de apego

gue se pueden establecer entre miembros de una misma familia.

La eleccion de quién se convierte en la principal cuidadora de una persona dependiente
varia segun cada caso y situacion familiar. Casi la totalidad de los cuidadores asumen la
actividad por ser familiares de la persona con dependencia, siendo las hijas — como
cuidadoras Unicas o con poca ayuda por parte de la familia —quienes se ocupan de manera
habitual. (Compean et al., 2008) Por norma general, no suele haber un acuerdo explicito al
respecto. Rojas (2007) presta especial atencion a la capacidad de aceptacion del rol del
cuidador por parte de la persona cuidadora, aludiendo a su tradicional vinculacién con el
género femenino. Ademas, Rojas sefiala que este rol es aceptado por las mujeres con

resignacion y abnegacion.

En la mayoria de los casos, cuando el dependiente es un hombre, son sus cényuges
quienes se responsabilizan del cuidado. Por otro lado, cuando la receptora del cuidado es
una mujer, son principalmente sus hijas las que asumen la atencion de sus madres. (Badia
et al., 2004). En este caso, los hijos varones intervienen si no hay hijas con disponibilidad.
Ademas, suelen recibir apoyo de sus esposas. Entonces, se reconoce el cuidado de
familiares como "de género femenino" (Rodriguez y Sancho, 1999; citado en Crespo y
Lopez, 2006)). Las mujeres no solo tienen una mayor probabilidad de desempefiar el papel
de cuidadoras, sino que, ademas, tienen menos probabilidades de recibir cuidados por

parte de sus familiares. (Crespo y Lopez, 2006)

Durante afios, la sociedad ha deslizado el mensaje de que las mujeres se encuentran mas
capacitadas para brindar cuidados que los hombres. Esta idea también se ha perpetuado
por medio de la educacion. Podemos decir que, segun la mayoria de estudios llevados a
cabo en Espafia, como el de Garcia-Calvente et al. (2004), la figura de la cuidadora
principal de pacientes con dependencia es una mujer de mediana edad, y de manera
comun esta mujer es la hija o cényuge de la persona dependiente. Sin embargo, con la

incorporacién de las mujeres al ambito laboral, estamos presenciando un cambio cultural y
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generacional. Esto ha llevado a reconocer la calidad de los cuidados proporcionados por
los hombres. (Esteban y Mesa, 2008) Por su parte, Diaz y Rojas, (2009) sefalan que, pese
a la menor tendencia de los hombres en cuanto a participacion del cuidado, cada vez se

estan vinculando mas.

3.3. Sobrecarga

La Real Academia de la Lengua Espafola (RAE) define el concepto de sobrecarga como
“Exceso de carga”. En el presente documento, se entiende por carga el esfuerzo y la
dedicacion que supone cuidar de una persona con dependencia. Por consiguiente, la
mencionada sobrecarga significa que se ha propasado un nivel de carga por parte de la
persona cuidadora que puede conllevar consecuencias. Existen diversas interpretaciones

y aproximaciones al concepto de carga y sobrecarga de la cuidadora

Otros autores definen carga de la cuidadora como un conjunto de problemas de diversa
indole — fisica, psicolégica, emocional, social y financiera — que padecen las personas
cuidadoras y familiares de personas dependientes. Canga et al. (2011) asimismo, refieren
que el concepto de carga atribuido a la persona cuidadora es multidimensional, por lo que
puede diferenciarse entre la carga objetiva y carga subjetiva. La objetiva la describen como
una serie de demandas y de actividades que la persona cuidadora debe desempeniar.
Segun Bdédalo (2010), es el tiempo que emplean las cuidadoras en su labor, asi como sus
repercusiones de caracter fisico. La subjetiva, por otra parte, es definida como “el conjunto
de sentimientos y percepciones negativas que la persona que cuida experimenta sobre la

funcion que realiza”. (Canga et al. 2011)

En la misma linea, (Salazar-Barajas et al., 2019) exponen que la sobrecarga tiene caracter
tanto objetivo como subjetivo. La objetividad se refleja en las variaciones cotidianas,

puntuales y recurrentes, que la persona cuidadora realiza en su vida. Por otro lado, la
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manera de enfrentar el cuidado y la montafia rusa emocional que este acarrea, denota un

componente subjetivo.

Sin embargo, desde los afios 1980s, otros autores se han ido centrando mas en el
componente subjetivo de la sobrecarga, entendiendo esta como la percepcién de la
persona cuidadora de lo determinante que ha sido y es la accién de cuidar a una persona
dependiente en diversos ambitos de su vida: la salud y la vida personal, social y econémica.

(Crespo y Rivas, 2015)

Resumiendo, podemos definir la sobrecarga literalmente, es decir, como un exceso de la
carga que puede soportar una persona sin padecer consecuencias o secuelas por ella. En
cuanto a las dimensiones, apuntar que la objetiva se podria referir al mero hecho de cuidar
(con todas las implicaciones que conlleva); y que la subjetiva seria la gestion de las
emociones que realiza la cuidadora de los acontecimientos y situaciones que se van

planteando a lo largo del proceso de cuidado.

3.3.1. Medicién sobrecarga
Entonces, podemos deducir que la sobrecarga es un concepto abstracto, por lo que no
existe una manera exacta de medirla. Es complicado concretar si una persona cuidadora
padece mas o0 menos sobrecarga que otra. Las situaciones en las que se encuentren
pueden ser similares. Sin embargo, cada una de ellas tendra su propia percepcién sobre
su condicién. (Salazar-Barajas et al., 2019) Si bien es cierto que es un concepto dificil de
evaluar, numerosos autores han elaborado diferentes instrumentos con el objetivo de
valorar la carga de la persona cuidadora. Por ejemplo, alguna de estas herramientas de
medicion de la carga de la cuidadora— con un notable grado de fiabilidad y de validez — son

(Carretero et al. 2006):

a) Caregiver Strain Index (CSl), de Robinson (1983)

18



SOBRECARGA DE LA CUIDADORA INFORMAL DE PERSONAS CON DEPENDENCIA

Es una escala breve, de 13 items. El modelo de respuesta es dicotomico, es decir,

respuestas de Si o No.
b) Caregiver Burden Inventory (CBI), propuesta por Novak y Guest (1989)

Se subdivide en cinco escalas para medir diferentes tipos de carga: carga
dependiente del tiempo, carga de desarrollo, carga fisica, carga social, y carga
emocional. Esta compuesto por 24 items, con puntuacion de 0 a 4, con maxima de

96. Cuanto mas alto resulte el puntaje, mas sobrecarga padece la persona.
c) Screen for Caregiver Burden (SCB), desarrollada por Vitaliano et al. (1991).

Con esta escala pretenden medir la carga objetiva y subjetiva por medio de los 25
items que la conforman. La puntuacién maxima es de 25 en la parte de carga

objetiva y de 75 en la parte de carga subjetiva.

3.3.1.1.  Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit” (EZ)
No obstante, una de las herramientas mas Utiles para determinar sobrecarga es la “Escala

de sobrecarga del cuidador de Zarit” (EZ) (Crespo y Rivas, 2015).

La EZ es una herramienta disefiada para evaluar el grado de sobrecarga que experimenta
una persona que cuida de un familiar o ser querido que se encuentra en situacion de
dependencia. La EZ ha sido validada en varios idiomas y es la de uso preferente en el
mundo. Es capaz de abarcar dimensiones que otras escalas no aciertan a comprender.
Ademas, segun estudios, es muy acertada a la hora de determinar la sobrecarga.

(Breinbauer et al., 2009)

Se trata de un test de tipo Likert compuesto por veintidds preguntas acerca de la frecuencia
con la que la persona cuidadora experimenta los sentimientos descritos en cada una de las
cuestiones. Cada pregunta consta con cinco opciones de respuesta, del 0 al 4, otorgando
a cada numero una frecuencia de tiempo: O=nunca, l=rara vez, 2=algunas veces,

3=bastantes veces, 4=casi siempre. (Boon Kheng Seng et al., 2010) El nUmero maximo a
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obtener de puntuacion es de 88. (Martinez Pizarro, 2020) Una propuesta de como

interpretar la puntuacion es la siguiente:

» 0-21. De no sobrecarga a sobrecarga leve

21-40. Sobrecarga de leve a moderada

41-60. Sobrecarga de moderada a intensa

> 60. Sobrecarga intensa

Sin embargo, en Espafa se utiliza mayoritariamente una escala del 1 al 5, por lo que los
resultados oscilarian entre 22 y 110. No existe un punto de corte estipulado para
diagnosticar a una persona con sobrecarga. (Alvarez et al., 2008) No obstante, algunos
autores proponen que el punto de corte se halla en 46-47; haciendo ademas distincion

entre sobrecarga leve (47-56) e intensa (> 56).

La principal desventaja de esta escala radica en su extension. Se ha validado su forma
abreviada en Espafia y en otros varios paises. Se trata de la “Escala de Zarit abreviada”
(EZA) para cuidados de larga duracion de personas con dependencia. La EZA esta
compuesta por siete preguntas de la EZ original. La nueva escala reducida es util para
determinar de manera concisa si existe “sobrecarga intensa” de forma mas acertada aun

que la original. (Breinbauer et al., 2009)

Ademas de las escalas previamente mencionadas y de la afamada escala de Zarit, existen
otras escalas que se utilizan no solo para medir la sobrecarga, sino también con el objetivo
de identificar y medir las necesidades de las personas cuidadoras. Por ejemplo, las escalas
de conciencia de sobrecarga y necesidad de apoyo del profesional, que se han
determinado como escalas vélidas y de aplicacion rapida para medir la carga subjetiva
diferenciando el caracter formal o informal de la persona cuidadora. En ambas escalas se
recoge la conciencia de las cuidadoras acerca de las consecuencias fisicas y emocionales

gue implica el cuidado de personas dependientes. A su vez, se plasman las necesidades:
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recibir apoyo profesional, informacion sobre las dificultades que conlleva la actividad y

maneras de hacerlas frente. (Bermejo et al., 2017)

3.4, Sindrome del cuidador

En los ultimos afios, se ha ido describiendo un sindrome patol6gico en la relacién entre la
persona cuidadora y la persona cuidada. Se trata del sindrome del cuidador Tiene tres
componentes esenciales: el impacto del cuidado, la carga interpersonal y las expectativas
de autoeficacia (Zambrano y Ceballos, 2007); incidiendo de manera especial en la persona
cuidadora. Este sindrome surge a raiz de la frustracion continua de ideales, lo que supone

un impedimento para que exista una demanda afectiva o0 emocional. (Larban, 2010)

El sindrome de burnout, también denominado Sindrome de Estar Quemado en el Trabajo
(SQT), fue propuesto para designar un conjunto de sintomas que se daban en el &mbito
laboral y que conllevaba agotamiento, distanciamiento, asi como bajo rendimiento, por citar

unos ejemplos, en el trabajador. (Freudenberger, 1974 citado en Martinez et al., 2015)

Por su parte, Martinez et al., (2015) sugieren que el sindrome de burnout es “un proceso
en el cual el sujeto se encuentra agotado emocionalmente”. Sefialan que la principal
consecuencia del mencionado agotamiento es la escasez de fuerzas para continuar
llevando a cabo las tareas que suelen realizar. Asimismo, hablan de la despersonalizacién
— tratar al usuario, al paciente o al cliente como un objeto y no como un sujeto con una
entidad psicologica — y de su uso como mecanismo de defensa por parte de las personas
cuidadoras tras haber sufrido el sindrome de burnout, con el objetivo de recuperar la

energia perdida.

Algunos factores que pueden derivar en el sindrome del cuidador quemado son la represion
de los sentimientos, la mala gestion del tiempo empleado o la excesiva flexibilidad a la hora
de satisfacer al dependiente (Mora, 2017) Ferré-Grau et al. (2009) presentan una serie de

sintomas que podrian significar el inicio de la sobrecarga: cefalea, falta de interés por si
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mismo, aislamiento familiar y social, fragilidad emocional, necesidad de utilizacion de

psicofarmacos, alcohol o substancias adictivas.

Indagando en varios estudios y trabajos publicados, se advierte que el concepto de
sindrome de burnout se utiliza con asiduidad refiriéndose al ambito profesional; mientras
que el concepto de sobrecarga se atribuye de manera general, en este caso, a las personas
cuidadoras de caracter informal. En esencia, se trata de la misma dolencia atribuida a

diferentes situaciones.

4. Metodologia
En el presente trabajo se ha realizado una revision bibliografica. El proceso de blsqueda
de informacién se ha llevado a cabo durante el periodo de tiempo comprendido entre los
meses de abril y julio de 2024, a través de las plataformas Google Scholar, Dialnet y
Elsevier. La busqueda ha sido mayoritariamente en el idioma castellano. No obstante, se

ha utilizado el inglés para tratar de conseguir mas informacion sobre la escala de Zarit.

Se ha realizado la busqueda a partir de los conceptos: carga, consecuencias, cuidador,

dependencia, sobrecarga.

Los criterios de seleccion para la eleccién de los documentos revisados fueron los
siguientes:
- Que fueran articulos de revistas 0 guias sociales y sanitarias; asi como
programas, trabajos de fin de grado o de méster.
- Que hayan sido publicados en el presente siglo XXI, es decir, a partir del afio
2001.
- Que estuvieran escritos en habla espafiola y, en su defecto, inglesa.

- Que fueran libres de pago.
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5. Revisién bibliografica
5.1. Consecuencias de la sobrecarga

Se ha observado que a menudo las personas que cuidan no son capaces de reconocer el
impacto que supone la sobrecarga en su salud y su calidad de vida. Ferré-Grau et al.,
(2009) apuntan a la dificultad que tienen de reconocer la importancia de solicitar y aceptar
ayuda de terceros, esencialmente de otros miembros de la familia, en el proceso de
cuidado. Esteban y Mesa, (2008) exponen que “conocemos la dificultad que muchos
cuidadores presentan para reconocer las dificultades y los problemas derivados de tan
ardua labor.” En Espafa existen personas que, por motivos culturales, asumen el rol de
cuidadora y no buscan ayuda. Por ello, tienen dificultad para expresar los problemas que
les puedan surgir. Tampoco son capaces de reconocer sus limitaciones. En el mismo
trabajo advierten también que los profesionales que trabajan en este ambito estan
habituados a escuchar quejas por parte de los familiares, que a menudo presentan
complicaciones para expresarlos y registrarlos. Para las personas cuidadoras, lo primordial
es el cuidado de la persona dependiente, lo que puede desembocar en un descuido
reiterado y constante de su bienestar propio. Sobre todo, en el caso de las personas adultas
con dependencia, encontramos que son atendidos en su domicilio por miembros de la
familia. Al carecer el cuidado de caracter profesional, facilita la aparicion de limitaciones y

puede aumentar los riesgos para su salud, que afectaran a su calidad de vida.

La dependencia es una problematica que, ademas de afectar al propio paciente que
padece esta condicion, repercute también en las personas encargadas de prestarle el
cuidado y suministrarle el apoyo que necesita para continuar viviendo lo mas dignamente
posible. (de Larrinoa et al., 2011) Fuentes y Moro (2014) apuntan la habitualmente larga
duracion de los procesos de dependencia, requiriendo cuidado continuo, aludiendo de esta
manera al efecto nocivo que supone esta caracteristica en el estado de salud de la persona

cuidadora. Dedicarse al cuidado de un familiar en situacién de dependencia conlleva en
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esta persona cuidadora una pérdida de su propia identidad y de autoridad, influyendo
habitualmente de manera negativa en su bienestar y en su salud y, a la postre, en su

calidad de vida. (Diaz y Rojas, 2009).

No obstante, segun (del Pino, 2009), cuidar a personas mayores con dependencia no solo
genera consecuencias negativas. Como ejemplo de las consecuencias de caracter positivo
alude a la satisfaccion personal, mencionando dentro de esta las recompensas propias, la
mejora de la relacion con la persona a la que esta prestando el apoyo y la aparicion de
relaciones o mejora de estas con otros miembros de la familia y/o con profesionales.
Ademas, sugiere que el crecimiento personal también es un efecto positivo del cuidado
familiar. A pesar de esto, no esconde que el cuidado presenta dificultades para la persona
que lo lleva a cabo en el &mbito de salud, la dinamica familiar, el &mbito social (ocio y
tiempo libre, relaciones sociales) y el econémico (profesional y derivadas de gastos
atribuidos al cuidado). Aflade que ambas repercusiones positivas y negativas existen a la
par y no se relacionan, por lo que se puede determinar que los aspectos positivos que
proporciona el cuidado no ejercen de escudo contra los efectos adversos que este Ultimo

causa.

5.1.1. Consecuencias emocionales

En otros estudios se ha llegado a la conclusién de que la cuidadora informal desarrolla
emociones negativas y sentimientos de frustracion, inseguridad, tristeza, rabia, impotencia
y desamparo. A la postre, estas emociones negativas pueden suponer un riesgo para ella
misma, aumentando la probabilidad de padecer enfermedades fisicas y emocionales.
(Larbén, 2010) Por su parte, Losada et al. (2006), basandose en las aportaciones de Haley,
Pearlin y Knight, proponen un modelo multidimensional — Modelo de estrés adaptado al
cuidado — para comprender el malestar psicoldgico y fisico de la persona cuidadora. Ellos
consideran el estrés como un proceso en el que intervienen varios factores de diferente

indole. Combinan factores contextuales y culturales, con variables sociodemogréficas o
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personales (como el parentesco Yy la relacién previa que tenia con la persona a la que
cuida); estresores primarios, cuando la persona cuidadora se encuentra en una tesitura
gue requiere una respuesta por su parte; estresores secundarios, que son las
transformaciones acaecidas en la vida de las personas cuidadoras que derivan de la
situacion de cuidado; recursos del cuidador; y consecuencias: las secuelas que produce

en la persona cuidadora el estrés del proceso.

Debido al estado de debilidad emocional, las cuidadoras pueden somatizar, acrecentando
las consecuencias fisicas (Sanjuan, 2014). Rodriguez et al. (2017) declaran que la
probabilidad de experimentar una sobrecarga intensa aumenta de manera considerable
cuando la cuidadora tiene una mala salud fisica o psicoldgica, y cuando la persona
dependiente reacciona hasta con agresividad a los cuidados que se le proporcionan.
Asimismo, un grado de parentesco lejano, la condicién de la persona con dependencia o
el pasar demasiado tiempo al dia ofreciendo labores de cuidado pueden agravar la

sobrecarga en la persona cuidadora.

Ademas de los problemas fisicos, varios estudios de principios de este siglo indican que
las personas que asumen el rol de cuidadoras principales poseen un riesgo mas grande de
desarrollar trastornos de salud mental (ira, ansiedad, depresion, etc.), en relacién con el
resto de la poblacion. Experimentan también complicaciones de indole emocional. Estos
problemas se pueden mostrar como trastornos habituales como la ansiedad o el trastorno
depresivo (Salazar-Barajas et al., 2019) aparte de alteraciones cardiovasculares que
incrementan el riesgo de padecer hipertension y otras enfermedades cardiovasculares (del
Pino, 2009). También se han reportado sufrimiento, aislamiento y abandono; estrés
cronico; conflicto de roles y de pareja; asi como ansiedad debido a dificultades en el &mbito
economico. (Compean et al., 2008) Las consecuencias adversas de caracter emocional
germinan, sobre todo, en personas cuidadoras que atienden a personas con demencia,;

siendo ademas mas corrientes en este caso que las fisicas. (Esteban y Mesa, 2008)
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Una de las principales consecuencias del cuidado es el insomnio, lo que puede generar
mutaciones en el caracter y el comportamiento de la persona cuidadora. (Compean et al.,
2008) Los cambios en la calidad de vida de la cuidadora se deben a la manifestacion de
problemas que acarrea la sobrecarga. Las personas cuidadoras desarrollan habitos poco
saludables al desatender su autocuidado. Alguno de estos comportamientos son la
disminucion e insuficiencia de las horas de descanso, o la oposicion a la realizacion de
actividades relacionadas con el ocio. Las personas presentan trastorno del patrén del
suefio, es decir, dormir poco, levantarse temprano, despertarse con asiduidad durante la
noche, etc. Como consecuencia, acaban sufriendo fatiga. Estas conductas derivan en una
baja cantidad de sentimientos de autoeficacia, un deterioro del estado de salud, el aumento
de los niveles de hormonas que producen estrés, o un riesgo mayor de contraer
infecciones. Igualmente, las cuidadoras muestran una conducta mas irascible con
tendencia depresiva. (Losada et al., citado en Fuentes y Moro, 2014) A pesar de todo, en
el estudio realizado por Compean et al. (2008), se hace mencién a que no existe mas que
un escaso numero de personas cuidadoras que recurren al consumo tanto de alcohol como
de tabaco como agentes paliativos. No obstante, Bédalo (2010) apunta a un aumento en

el consumo de antidepresivos.

Muchos estudios no tienen en cuenta como contexto la situacion emocional de la cuidadora
previa a su rol como tal, obviando las diferencias entre las personas en algo tan distintivo
como la gestién de las emociones y los sentimientos. Con practicamente total probabilidad,
no va a reaccionar de la misma manera a una situacion asi una persona que cuente con
estabilidad emocional y en la vida en ese momento, que una que se vea sumergida en

otras probleméticas de cualquier indole.

5.1.2. Consecuencias fisicas

Ademas de las consecuencias emocionales, Bonafonte (2009, citado en Fuentes y Moro,

2014) advierte sobre la amenaza que puede suponer el desbordamiento y el agotamiento
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de los recursos personales de las cuidadoras, ya que el riesgo de padecer consecuencias
fisicas aumenta. Los personas que cuidan a menudo enfrentan una sobrecarga fisica que
se puede manifestar con sintomas como cefaleas, fatiga crénica o alteraciones del suefio,
entre otros. (del Pino, 2009) recoge que determinados esfuerzos fisicos pueden acarrear
dolencias en los musculos o en los huesos; o deterioro inmunolégico. Ademas de las
anteriores, se han identificado otras consecuencias para la salud fisica, a causa de la
excesiva implicacion y del cuidado prolongado: fatiga; variaciones en el apetito, en el humor
y en el dormir; mareo, nauseas, dolores en zonas diversas (de cabeza, de espalda, de
piernas) sensacion de pérdida de energia. Otras alteraciones son en el patron de suefio,
astenia (cansancio crénico), alteraciones osteomusculares y cardiovasculares. (Salazar-

Barajas et al., 2019)

5.1.3. Consecuencias econémicas

Asumir el rol de cuidadora conlleva enfrentarse a numerosos conflictos y tensiones, que
suelen resultar en un problema del a&mbito econémico. Los gastos familiares irdn en
aumento. Por el contrario, los ingresos sufriran una reduccion, debido a que el cuidador/a

puede tener que abandonar su empleo.

La cuidadora principal experimenta en gran cantidad de ocasiones una sensacion o
sentimiento de abandono por parte de otros miembros de la familia. Este sentimiento se
erige como uno de los principales indicadores del sindrome de cuidador; y atiende
principalmente a una demanda econdmica, exigiendo la participacion del resto de
familiares. Asimismo, les reclama mas implicacion en el momento de tomar decisiones
importantes tales como la antigua incapacitacion legal, la asuncién de una figura

representativa de la persona con dependencia o el cambio de residencia de esta.

Se estima que mas o menos la mitad de las personas cuidadoras aquejan dificultades de

caracter econdmico al verse obligadas a rescindir sus contratos de trabajo o reducir la
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cantidad de horas que dedican a este. Ademas, existe un niumero de cuidadoras que no
pueden acceder a un puesto por estar cuidando. (Garcia-Calvente et al. 2004) Dejar el
trabajo puede suponer, aparte de los mencionados problemas econdémicos, otros

problemas psicoldgicos. (Esteban y Mesa, 2008)

5.1.4. Consecuencias en el ocio y el tiempo libre

Se producen también efectos adversos en relacion al ocio y al tiempo libre y en la vida
social y familiar, viéndose todos ellos mermados. Varias personas refieren haber
disminuido su propio tiempo de ocio y, por consiguiente, las relaciones sociales (Bddalo,
2010); y presentan dificultad para compatibilizar la practica de actividades ludicas o de ocio
con el proceso de cuidado que la persona cuidadora considera necesarias tanto para si
misma como para atender y satisfacer a aquellas personas con las que mantiene una
relacién cercana. Por ejemplo, salir a la calle a dar un paseo o salir durante un fin de
semana. (Ferré-Grau et al., 2009) De igual manera, destacan la imposibilidad de tener un
periodo de vacaciones. Sin embargo, las personas cuidadoras en su mayoria no buscan
ayuda profesional. Ni siquiera al verse afectada su propia salud a causa de posponer su
propio cuidado en favor de atender a sus familiares dependientes. (Salazar-Barajas et al.,
2019) Las restricciones en la vida laboral, social y familiar repercuten de manera negativa
en su propio proyecto de vida y, por lo consiguiente, deterioran su estado de salud y de

animo. (Fuentes y Moro, 2014)

5.1.5. Consecuencias en la vida social y familiar
Ferré-Grau et al., (2009) apuntan las siguientes dificultades:

- Los desafios para equilibrar las demandas de la persona con dependencia y las
responsabilidades hacia otros roles familiares como el cényuge, hijos, nietos, etc.;

asi como dificultades para conciliar la vida laboral con el proceso de cuidado.
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- Anivel social, el cuidado constante puede derivar en el alejamiento del circulo mas
cercano: familia, amigos y personas conocidas. complicaciones de indole personal
en el contexto de las relaciones cercanas, ya sea con la pareja o con las amistades.

- Problemas en la relacion interpersonal con la persona a la que esta cuidando, asi
como dificultades en el cuidado fisico de esta Ultima. Se refiere fundamentalmente
a la manera de manejar demandas excesivas, quejas, negativas del cuidado; aparte

del sobreesfuerzo fisico.

Del Pino (2009) afirma que la mayoria de las consecuencias, ya sean emocionales o varias
de las fisicas, tienen un causante comun: un estrés que se mantiene a lo largo del tiempo.
Por otro lado, la persona cuidadora se encuentra habitualmente con que la dependencia
gue padece la persona a la que cuidan se compagina con enfermedades como la demencia
senil, el Alzheimer o con trastornos de personalidad; las cuales pueden producir ain mas

estrés. (Fuentes y Moro, 2014)

Segun Esteban y Mesa (2008), los cuidadores principales no acostumbran a quejarse del
cuidado como tal, aunque las tareas que realicen puedan resultar desagradables (tareas
domésticas, cuidados higiénicos como bafiarle o lavarle tras un episodio de incontinencia).
Lo que les genera molestia son las dificultades que puedan dimanar de este (conductas

del paciente, esfuerzo fisico continuado).

5.2.  Cuidar ala persona cuidadora
Tras haber visto las repercusiones que puede llegar a tener la sobrecarga en una persona
por el cuidado de otra persona dependiente, vamos a presentar maneras de proteger y

ayudar a la cuidadora en su tarea.

Para llevar a cabo una debida atencién a la dependencia, hay que tener en cuenta la

influencia de diversos factores de caracter personal, familiar, socioeconémico; y de la

29



SOBRECARGA DE LA CUIDADORA INFORMAL DE PERSONAS CON DEPENDENCIA

situacion politica y asistencial. En este contexto es imprescindible cuidar a la persona
cuidadora. Para ayudarla, es preciso un progreso de la atencién proporcionada desde el
ambito profesional, relacionando los servicios sociales con los sanitarios a modo de
sinergia. De esta manera, se podrian reducir poco a poco los costes con el fin de exprimir

al maximo los recursos disponibles para el cuidado. (Canga et al. 2011)

Las personas cuidadoras poseen diversas necesidades. Es tan primordial preocuparse por
las de las personas dependientes como las de las personas que las cuidan. (Canga et al.,
2011) Rojas (2007) indica que las necesidades de la cuidadora principal o familiar, no
siempre son las mismas, dependiendo de determinadas variables como el estado de salud
de la persona dependiente, la cantidad y calidad del apoyo familiar y social recibido, la
capacidad econdmica, el acceso a los servicios de salud, o la experiencia que tenga esa
persona cuidadora acerca del cuidado y el conocimiento de los problemas de salud de su
familiar. (Esteban y Mesa, 2008) Las personas cuidadoras requieren apoyo emocional y
orientacion constante, asi como informacion sobre la evolucion y el pronéstico de la
situacion de su familiar con dependencia. Son también de gran importancia la deteccion y
el manejo de la sobrecarga, el asesoramiento para solicitar ayuda a otros familiares o
instituciones, y una derivacion en el momento oportuno para acceder a ayudas sociales.
Ademas, necesitan atencién y apoyo en el proceso de duelo, ya sea ante la necesidad de
institucionalizar al paciente o frente a su progresivo deterioro y a su fallecimiento. (Ferré-

Grau et al., 2009)

5.2.1. Ayuda interna o autocuidado

Sin embargo, si existe alguien que deberia ocuparse en primer lugar de la persona
cuidadora, es ella misma. El autocuidado deberia ser siempre un elemento protector de
esta, independientemente del momento del proceso de cuidado en el que se encuentre. La

cuidadora debe ser sabedora de que su propio cuidado repercute en el que ella proporciona
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a la persona con dependencia. Para llevarlo a cabo, algunos hébitos que podria

implementar segun (Ferré-Grau et al., 2009) son:

- La busqueda de informacién acerca de la patologia que sufre la persona con
dependencia y sobre los recursos disponibles para poder llevar a cabo el

cuidado.
- La organizacion del cuidado junto a otros miembros de la familia.
- Laliberacion de un espacio diario para si misma: (relaciones, aficiones, etc.)

- La adecuada realizacién de actividades cotidianas necesarias, como comer o

dormir.

- La peticion de ayuda a terceros (familiares, amigos, profesionales sanitarios,

recursos sociales, asociaciones de familiares, etc.)

- Lamejora de larelacién y la comunicacién con la persona con dependencia. es

fundamental tener paciencia y respeto.

- La capacidad de encontrar soluciones tras identificar las situaciones mas

estresantes.

- Afrontar y asumir las emociones; asi como reforzar los sentimientos positivos y

comentar con otra persona los negativos.

- Darse cuenta de los sintomas que indican un posible comienzo del sindrome

del cuidador.

5.2.2. Ayudas externas a la persona cuidadora

Por otro lado, existen diversas iniciativas y puntos de vista para abordar el cuidado de la
propia persona cuidadora. Desde las ayudas facilitadas por el actual modelo de servicios

sociales en Espafia que, a través de la Ley 39/2006, regula una serie de prestaciones, asi
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como el catdlogo de servicios orientados a la autonomia y la dependencia; hasta

proposiciones o iniciativas particulares.

Para prevenir el sindrome del cuidador y la sobrecarga de las cuidadoras, se pueden poner
en marcha una serie de medidas preventivas. Por ejemplo, la implementacion de equipos
multidisciplinares en los centros socio sanitarios cuya funcién consista en abordar las
diferentes dificultades tanto de las personas dependientes como de sus familias. (Esteban
y Mesa, 2008) Otra medida preventiva del sindrome del cuidador seria el establecimiento
de una red de apoyo social. Seria una forma de apoyo para quienes lo experimentan. Es
fundamental la creacién de una red de soporte familiar en torno a la persona cuidadora, ya
que, cuando la cuidadora principal recibe apoyo social de sus familiares, amigos, vecinos,
etc., la carga que experimenta tiende a ser menor. (Esteban y Mesa, 2008) La red tiene
que ser trabajada y saber como puede apoyar a la cuidadora principal para manejar
situaciones desfavorables que generen estrés, asi como para no abandonar su

autocuidado. (Rojas 2007)

Siguiendo la linea de las relaciones, en particular la del binomio persona cuidadora-persona
dependiente, Rodriguez et al. (2017) apelan a la necesidad de encarar una vision
dependiente-cuidadora, que integre a ambas figuras en los programas enfocados En este
aspecto, Fuentes y Moro (2014) citan a Brodaty y Donkin (2009), quienes coinciden en que
la familia debe de ser la principal dadora de cuidados para las personas con dependencia.
Como apoyos de la familia o de la persona cuidadora proponen a los compafieros de
trabajo, amigos y vecinos. Aparte, pueden tener otras redes de apoyo secundarias a través
de grupos de autoayuda y asociaciones de afectados y familiares, asi como del
voluntariado. Las redes sociales tienen la capacidad de influir de manera positiva en la
salud de las personas cuidadoras, pues les pueden ayudar a fomentar conductas
saludables, y brindarles apoyo emocional, autoestima y un sentido de pertenencia, ademas
de ayuda material. Ademas, exponen de mano de Delicado et al. (2011) que las personas

gue poseen mayor cantidad de redes sociales de apoyo — un conjunto de interacciones
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formales e informales creadas para satisfacer las necesidades afectivas y sociales
(Delicado, 2003) — experimentan menos estrés y sintomas depresivos. Asimismo,
evidencian tener una mayor capacidad para enfrentar momentos complicados. Ademas,
las mencionadas redes, que no son familiares, sirven para apoyar a su vez a las personas
con dependencia, haciende que prosperen su bienestar y sus expectativas y calidad de
vida. De esta manera, se logra un impacto favorable también en la calidad de vida de la

persona cuidadora.

5.2.2.1. Ayudas Ley de Dependencia
En Espafia, como hemos visto anteriormente, la Ley 39/2006, regula una serie de
prestaciones y el catdlogo de servicios sociales: de prevencién y promociéon de la
autonomia personal, teleasistencia, ayuda a domicilio, centro de dia, centro de noche y
atencion residencial. En cuanto a las prestaciones de caracter econémico, comprende: de
asistencia personal, las prestaciones vinculadas a alguno de los servicios mencionados y
las asignadas para cuidados en el entorno familiar. (Fuentes y Moro, 2014) La prestacion
puede verse vinculada a un servicio de cuidado formal, segun el tipo de apoyo necesario.
De esta manera, la familia percibird una prestacion que se podra utilizar como ayuda
econdmica para contratar un servicio formal de caracter privado que, de no recibirla, la
familia no se podria permitir; o bien otra prestacion para llevar a cabo el cuidado de la
persona dependiente en su propio domicilio y por parte de un miembro de la familia. (Matus-

Lépez, 2015).

Continuando con la Ley 39/2006, Canga et al. (2011), se amparan en uno de los principios
gue la inspiran: la prioridad en cuanto a la residencia de la persona con dependencia es la
permanencia en su propio domicilio y entorno. Sin embargo, la creacion y la gestion de
recursos para facilitar su tarea a las personas que cuidan se ve obstaculizada por las
politicas publicas actuales, ya que asumen que el cuidado que necesite alguno de sus

miembros lo va a proporcionar la familia. A su vez, esto entorpece una complementacion
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adecuada entre los sistemas de apoyo informal y los servicios formales, lo cual podria
atenuar la carga producida por el cuidado. Hoy en dia las personas dedicadas a cuidar, en
lugar de posibles ‘victimas’ de la situaciéon y personas necesitadas de intervenciones de
caracter preventivo o asistenciales, siguen siendo considerados en su generalidad como
recursos en si mismos. Fuentes y Moro (2014) proponen que la forma ideal de asegurar
gue las personas cuidadoras continden haciendo su labor por mas tiempo es proveerlas de
cuidados. De esta manera, se contribuiria ademas a demorar la institucionalizacion de sus
familiares con dependencia, y a gozar de una mejor calidad de vida. También con el
objetivo de que los cuidados tengan una duracion mayor, Canga et al. (2011) aluden a la
necesidad de hacer posible la anteriormente mencionada complementariedad entre el

apoyo informal y los servicios formales.

5.2.2.2. Formacion de la persona cuidadora
Blazquez (2006) alude a la necesidad de implementar medidas de caracter formativo a las
personas cuidadoras, ya que menciona el poco conocimiento que estas tienen acerca de
la afeccion que sufre la persona a la que cuidan. Asimismo, expone que la mayoria de ellas
ignoran los recursos tanto personales como institucionales a los que pueden acceder como
apoyo a su tarea. Por su parte, Canga et al. (2011) sefialan que una mejora en la calidad
de la atencion pasa por fomentar la formacion de las personas responsables del cuidado,
y del acondicionamiento de los diferentes perfiles profesionales a las situaciones inéditas

que se presenten.

Se puede respaldar a las personas que cuidan, por ejemplo, mediante la implementacion
de programas de intervencién psicoeducativa. Los programas estan enmarcados dentro de
asociaciones, y son dirigidos por profesionales de diferentes disciplinas como trabajo
social, enfermeria especializada, psicologia y medicina. La principal finalidad es la
instruccién de habilidades emocionales e instrumentales como preparacion para hacer

frente a la situacion de cuidado de manera mas efectiva. Ademas, tienen la oportunidad de
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enriguecerse gracias a la interaccion con otros cuidadores y cuidadoras. (Esteban y Mesa,

2008)

Para enmendar esta escasez de informacion, los profesionales del trabajo social han de
jugar un papel esencial, ofreciendo informacion y educacion a afectados y sus familiares.
Deben de servir de guia para la cuidadora a la hora de realizar decisiones importantes en

cuanto a la persona con dependencia. (Canga et al., 2011)

5.2.2.3. Formacion Junta de Castillay Ledn
Desde la Junta de Castilla y Ledn, se oferta el servicio de formacién de cuidadores y
cuidadoras no profesionales de personas con dependencia. Se trata de una prestacion no
esencial regulada por la Ley de Dependencia y por la Orden FAM 6/2018 de 11 de enero,
por la que se regulan las prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
dependencia en Castilla y Ledn, el célculo de la capacidad econémica y las medidas de
apoyo alas personas cuidadoras no profesionales, modificada por la Orden FAM/430/2023,
de 31 de marzo. Consiste en una formacion para cuidadoras no profesionales — de
personas con dependencia — que reciban alguna prestacién del sistema de servicios
sociales, y que residan en Castilla y Ledn. El objetivo del servicio es la mejora de las
capacidades de la persona cuidadora para, por un lado, proporcionar una debida atencion
a las personas con dependencia; y, por otro lado, prevenir el estrés y las complicaciones
gue puedan derivar de este. En la formacion se imparte el papel de cuidadora no
profesional, las medidas para su propio auto cuidado, las competencias y habilidades para
cuidar a la persona dependiente, asi como procedimientos y estrategias para mantener y
mejorar la autonomia personal de esta y sus relaciones con el entorno, productos de apoyo,

y el recurso de grupos de autoayuda y ayuda mutua para la persona cuidadora.
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5.2.2.4. Otras ayudas
La persona cuidadora también puede encontrar amparo en las asociaciones de personas
aguejadas de una situacién similar, asi como en sus familiares. Pueden suministrar el
apoyo necesario para que la persona cuidadora se ocupe de si misma y, por consiguiente,
sea capaz de atender de una manera mas adecuada a la persona con dependencia.

Ademas, le ofrecen comprension y compaifiia durante el proceso. (Larban, 2010)

Por ejemplo, la Escuela de Cuidadores de Fundacion “la Caixa”. Es un entorno dedicado a
transmitir los valores fundamentales del cuidado. Mediante una serie de talleres, se
proporcionan las herramientas imprescindibles para apoyar a los cuidadores familiares y
voluntarios. El objetivo es fortalecer sus habilidades y capacidades. A través del bienestar

de la cuidadora se pretende mejorar la calidad de vida de quienes reciben cuidados.

Se ofrecen talleres en los que las personas cuidadoras pueden compartir con otras
personas su experiencia y vivencias. Son dindmicas de autocuidado mediante la

interaccion y el apoyo grupal. Se encuentran dedicadas a tres areas:
e Saber: se imparten informacién y conocimientos.
e Ser: gestion de las emociones.

e Hacer: asesoramiento material y emocional.

5.2.3. Servicio de respiro

Una buena manera para tratar de solucionar estas dificultades es la instauracién de
programas de respiro. Martinez et al., (2001) constatan en su estudio que este servicio es
el que mejor valoraciéon otorgan las personas cuidadoras. Para definirlo citan a Gouveia
(1997), quien se refiere a ellos como los servicios programados que proporcionan descanso
a la persona cuidadora que tiene una a su cargo en su propio hogar. Afiaden que es un

medio para que las personas dedicadas al cuidado se repongan de las tareas y alivien la
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carga percibida. Las organizaciones que tratan a personas con dependencia ofrecen este

tipo de servicio a las familias.

Como se ha visto, existe un buen numero de recursos a implementar con la finalidad de
ayudar a la persona cuidadora — y a la persona dependiente — a llevar la situacién con una
mayor liberacién. Mas all4 del propio autocuidado, que en ocasiones es dificil ponerlo en
practica, las personas cuidadoras tienen oportunidades de recibir una formacién disefiada
para su funcion, asi como la posibilidad de acceso a prestaciones incluidas en la Ley de

Dependencia, y a programas de otras asociaciones.

No obstante, no es sencillo conjugar el cuidar con el cuidarte, aunque existan ayudas para
ello. Un factor clave es el tiempo, que es complicado de administrar; asi como la
inseguridad de no estar cuidando al familiar en un determinado momento, desarrollada por
el apego hacia él. Por ejemplo, al internarle durante cierto tiempo en un servicio de respiro.
Ademas, el ambito de la dependencia en nuestro pais es muy caro, requiere un gasto de
importante para la familia de la persona dependiente, a pesar de la cantidad de

prestaciones de caracter econémico que existen.

6. Discusiodn

Cuando hablamos de cuidado y de quiénes lo prestan, nos podriamos referir a dichas
personas en general como cuidadoras, en femenino; debido a que la mayor parte de ellas
son de este género. El cuidado recae con asiduidad en las hijas de la persona dependiente,
mas incluso que en el propio conyuge. (IMSERSO, 2005) Cabe destacar ademas el
namero, por ser el cuidado habitualmente una tarea singular, pese a pertenecer la
cuidadora de manera directa a la familia de la persona dependiente. (Garcia-Calvente et
al., 2004) De implicarse otros miembros de la familia, lo hacen de forma superficial. (Crespo

y Lépez, 2006)
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El estilo de vida de la persona no es el mismo desde que se dedica a ser cuidadora de una
persona con dependencia, llegando a cambiar radicalmente. Bédalo (2010) identifica una
sarta de cambios de diversa indole en la vida de una persona cuidadora. Desde variaciones
personales (fisicas y psicolégicas) y familiares, hasta consecuencias laborales y sociales.
La situacién a la que se enfrenta la cuidadora conlleva un gran nimero de cambios en su
circulo mas préximo. Las relaciones domésticas con la persona a la que cuida pueden
empeorar al robarle su intimidad. También es posible que la situacién provoque tensiéon
con otros miembros de la familia, deteriorando la estructuray las relaciones familiares, pues
se pueden producir conflictos al existir diferencias en cuanto al grado implicacién y en la
toma de decisiones sobre la persona dependiente. Ademas, la situacion de dependencia
conlleva un gran gasto econémico, afectando en mayor manera a la cuidadora, y pudiendo
originar problemas con otros familiares. (Canga et al., 2011)

Atendiendo a la salud de la persona cuidadora, se puede determinar que el sindrome del
cuidador es una problematica que aquejan un considerable niumero de ellas, aunque
tengan dificultades para reconocerlo. Se advierte que priorizan la salud y el bienestar de la
persona a la que estan cuidando, en detrimento de la suya, incluso renegando de ayuda

profesional. (Salazar-Barajas et al., 2019)

En cuanto a las ayudas que se le pueden prestar a la persona cuidadora, se puede decir
gque hay una serie de recursos para aliviarle la carga de su ejercicio. Sin embargo, no sirven
para descargar a la cuidadora de sus funciones mas que por un periodo de tiempo que
puede ser insuficiente, ya que la persona dependiente puede necesitar de cuidados durante
la integridad de un dia. Aparte, practicamente todas ellas requieren la realizacion de otro

esfuerzo econémico por parte de la persona cuidadora. (Matus-Lopez, 2015).

7. Conclusiones

La gran mayoria de la documentacién encontrada se refiere a la persona cuidadora como

cuidador, seguramente debido a la tendencia a la masculinizacion a la hora de nombrar un
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concepto general en la lengua espafiola, y su facil traduccion del término en inglés
caregiver, el cual carece de género especifico. Se ha encontrado Unicamente un articulo
en el que se reconoce a esta persona cuidadora como cuidadora (en femenino),
fundamentado en el perfil comun que ha tenido esta figura a lo largo de los afios. Por ese

motivo, en el presente documento se cita mencionada figura en femenino.

Durante la busqueda, se advierte que la literatura se centra en las consecuencias
padecidas por la persona cuidadora, dejando en un plano practicamente invisible el como
repercuten estas en su unidad familiar y otros familiares cercanos; por lo que veo necesario
la realizacion de estudios que evallen hasta qué grado de familiar influye negativamente
la sobrecarga por cuidar a una persona dependiente en su propio domicilio. De igual
manera, no se han encontrado muchos estudios sobre las relaciones inter o intrafamiliares

de la persona cuidadora, y de como varian debido a la actividad de esta.

No se ha encontrado apenas informacién acerca de los tipos de cuidadoras que existen, ni
de la problemética econémica que supone la posibilidad de contratar a otra cuidadora

ademas de la cuidadora principal.

Se deberia establecer un consenso en cuanto a la puntuacion en la Escala de Zarit, tanto
para la concordancia de estudios sobre la escala a nivel internacional (en Espafia, la
puntuacién usada con mas frecuencia no responde a una traduccioén fiel de la escala
original), como para determinar un nimero que sirva como umbral a partir del cual se

deberia diagnosticar la sobrecarga.

Por ultimo, mencionar que se precisa una colaboracién mas estrecha y unificada entre los
servicios sociales y los sanitarios en el ambito de la dependencia, para el bien no solo de
las personas que padecen dependencia, sino también para un mayor bienestar de las
personas cuidadoras; asesorandolas y ayudandolas fisica y emocionalmente. Sumar a los
mencionados ambitos el legislativo, que tenga en cuenta a las diferentes figuras
profesionales, cuidadoras y dependientes para desarrollar una legislacibn mas inclusiva y
practica.
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