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RESUMEN

Con este estudio se pretende destacar los aspectos mds relevantes
del pasado, el presente y el futuro con respecto al tema del apoyo
informal a personas mayores. Para ello, este trabajo incluye tres
obijetivos: el primero de ellos es analizar la evolucién de la investi-
gacién sobre apoyo informal en Espafia desde sus inicios. El se-
gundo objetivo es dar a conocer informacién relevante sobre apo-
yo informal obtenida en 2004 y compararla con la obtenida en
1994 para comprobar posibles cambios. Entre la informacién
comparada se incluye el perfil del cuidador y de la persona cui-
dada, la ayuda proporcionada a la persona cuidada, asi como ac-
titudes y opiniones de los cuidadores informales. Finalmente, tam-
bién se centra en conocer qué medidas deberdn ponerse en
marcha en el futuro para mejorar el cuidado y la proteccién social
de las personas mayores, teniendo en cuenta los cambios que, con
el paso de los afios, se producen en todos los dmbitos de nuestra
sociedad.
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ABSTRACT

The present article highlights the most important aspects of the past,
present and future of informal support to the elderly. The article has
three aims. The first is fo analyze the development of research into
informal support in Spain since its beginnings. The second aim is to
disseminate important information on informal support obtained in
2004 and to compare this information with that obtained in 1994
in order to verify the existence of possible changes. Included in the
information for comparison are the profiles of caregivers and care-
receivers, the help provided to caregivers, and the attitudes and
opinions of informal caregivers. Finally, the third aim is to determi-
ne which measures should be carried out in the future to improve
the care and social protection of the elderly, taking into account the
changes that, with the passage of time, are produced in all levels
of society.
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INTRODUCCION

En el ambito de los cuidados de larga duracion, Espa-
fia, como el resto de los paises mediterraneos, constituye
aun paradigma del modelo de bienestar «familista», segun
el cual las politicas publicas dan por supuesto que las fa-
milias deben asumir la provisién de bienestar a sus miem-
bros, sin que los mecanismos protectores apenas les de-
diquen prestaciones'2. De este modo, los sistemas
latinos de proteccion social continlan marcados por afie-
jas connotaciones ideolégicas que se sustentan en mo-
delos familiares basados en la division sexual del trabajo
—vardn sustentador, mujer encargada de las tareas re-
productivas y asistenciales— que no tienen coherencia
con el profundo cambio social que significa la decons-
truccion del sistema de género y la consiguiente simetria
de roles que lleva décadas fraguandose en Espafia y esta
en trance imparable de consolidarse.

El reparto de bienestar entre familia y Estado continuda,
pues, penalizando a las mujeres, y las reformas que se
han ido produciendo no tienen en absoluto la dimension
que se precisaria para ajustarlas a las nuevas necesida-
des3®4. Desde este enfoque, se realiza una atribucion ex-
cesiva a las familias (a las mujeres) en la produccién de
bienestar y se da la paradoja de que es justamente en los
paises en los que se produce una mayor generosidad in-
trafamiliar donde existen menos prestaciones publicas de
apoyo a la familia y un menor desarrollo de servicios so-
ciales. Dentro de la Unién Europea, Espafa es el ultimo de
los 15 (composicion de la Unién Europea hasta mediados
de 2004) en gasto social de apoyo familiar, en porcentaje
de los respectivos PIB. Esta pervivencia del «<modelo de
proteccion social invisible» castiga de manera muy espe-
cial a las mujeres en diferentes dimensiones que afectan
de manera adversa a su completo desarrollo y bienestar:
al dedicarse a cuidar a cuantos miembros familiares, des-
de la cuna a la tumba, lo precisan, sacrifican a menudo el
desarrollo de una vida laboral plena (renuncian a la bus-
queda de empleo o lo abandonan, reducen jornadas, re-
chazan oportunidades de promocion...) y, al final de su
vida, se encuentran con escasos recursos y sin prestacio-
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nes sociales suficientes para vivir su propia vejez con ca-
lidad de vidad.

La actual y general preocupaciéon de los paises desa-
rrollados acerca de las respuestas que los sistemas de
proteccion social deben ofrecer a las personas ancianas
que precisaran cuidados de larga duracion y a sus fami-
lias cuidadoras se funda de manera principal en las esti-
maciones que se realizan para las proximas décadas® 16,
tanto en lo que se refiere a la demanda (incremento de la
esperanza de vida) como a la oferta (crisis del apoyo in-
formal), asi como a la escasez de servicios sociales exis-
tentes. En este contexto, atender a la conservacion de la
red no formal de apoyo a las personas fragiles o en situa-
cién de dependencia es considerado, tanto por los pode-
res publicos como por las publicaciones especializadas,
altamente recomendable'”-24, no sélo para minimizar el
impacto de los costes derivados de una atencion basada
exclusivamente en servicios formales, sino también para
garantizar el bienestar de quienes precisan ayuda impor-
tante para realizar las actividades de la vida diaria.

Se ha definido el apoyo informal como «el cuidado y la
atencion que se dispensa de manera altruista a quienes
presentan algun grado de discapacidad o dependencia,
fundamentalmente por sus familiares o allegados, pero
también por otros agentes y redes distintos de los servi-
cios formalizados de atencion»25. Acerca de la situacion
de este sistema de apoyo en Espafia y de sus relaciones
con el sistema de proteccion social en el ambito de la de-
pendencia versa esta colaboracién.

UNA DECADA DE INVESTIGACION EN ESPANA
SOBRE APOYO INFORMAL A LAS PERSONAS
MAYORES

En Espafia, el comienzo de la investigacién sobre el
apoyo informal empezé hace poco mas de una década. El
Plan Gerontolégico para los afios noventa?® abord6 por
primera vez la necesidad de disponer de manera genera-
lizada de programas y servicios dirigidos a las familias
cuidadoras, y fue precisamente durante el proceso de ela-
boracién de aquel plan cuando se detectd una gran lagu-
na de conocimiento sobre este fenémeno?”. En 1994 tuvo
lugar la aplicacion de la primera encuesta de ambito na-
cional dirigida a la poblacién espafola cuidadora de per-
sonas mayores, que se complement6 con una investiga-
cion cualitativa. La institucion promotora, el Instituto
Nacional de Servicios Sociales (INSERSO), public6?® los
resultados de ambos estudios y por ellos se pudo mostrar
de manera palmaria que la familia en general y las muje-
res, en particular, eran las principales suministradoras de
cuidados a las personas mayores, asi como que muchas
de aquellas referian grandes sobrecarga y estrés, junto a
un enorme desconocimiento sobre estrategias adecua-
das para afrontarlo. Para paliar este déficit, este mismo
organismo encargo la elaboracién de una guia practica di-
rigida fundamentalmente a profesionales, con el fin de do-
tarles de una herramienta adecuada para la intervencion

con personas cuidadoras?9, que en muy poco tiempo ha-
bria de demostrar su utilidad en la consecucién de los ob-
jetivos que guiaron su elaboracion.

Ademas de estas iniciativas se fueron produciendo
otras valiosas aportaciones tanto desde el &mbito investi-
gador39:31 como de su analisis’322:32, También desde la
perspectiva de la intervencién con familias cuidadoras se
intensificd el interés de los especialistas, y a las primeras
aportaciones que se hicieron en Espafia sobre ella33:34 si-
guieron otros trabajos dirigidos a difundir y propugnar las
evaluaciones e intervenciones con familias en los distin-
tos contextos de cuidado?3:35:36, Con todo ello, puede
afirmarse que en pocos afios se logré reunir un notable
acervo de conocimientos sobre apoyo informal en Espa-
Aa.

Transcurridos 10 afios de la primera investigacion de
ambito nacional, fue de nuevo el mismo organismo, ahora
denominado Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO), el que volvia a tomar la iniciativa de aplicar
una nueva encuesta a la poblacién cuidadora con objeto
de actualizar la situacion del apoyo informal en Espana,
observar la evolucién experimentada durante el periodo e
incorporar los resultados al conjunto de estudios pre-
vios'® que habrian de servir de base a la toma de decisio-
nes politicas para llevar a cabo la iniciativa gubernamen-
tal (en gestacién en el momento de elaborar esta
colaboracion) de desarrollar un sistema nacional de pro-
mocién de la autonomia y atencion a las personas en si-
tuacién de dependencia. En la investigacién de 200437,
ademas de la encuesta a familias cuidadoras, se incorpo-
ré de manera pionera otra a aplicar entre empleadas/os
que trabajan en los hogares cuidando de manera principal
a personas mayores y que se complementa con una in-
vestigacion cualitativa, también encargada por el mismo
organismo®8, sobre las cuidadoras y cuidadores inmigran-
tes. Se ha obtenido asi una valiosa informaciéon que per-
mite acercarse a una realidad emergente pero que esta
adquiriendo una gran relevancia en nuestra sociedad al
configurarse como alternativa de apoyo a las familias cu-
yo poder adquisitivo les permite, en ausencia de servicios
formales, «delegar» buena parte de la atencién en cuida-
doras/es retribuidos. Se ha podido conocer asi que en un
14% de los hogares espafioles en los que se atiende a
personas mayores, el cuidador/a principal es un emplea-
do/a de hogar que, en general, carece de la formacion
adecuada para hacer este trabajo.

A continuacion se ofrecen algunos de los resultados
mas significativos de la ultima encuesta de apoyo infor-
mal, estableciendo comparaciones entre la situaciéon de
1994 y la de 2004.

Perfil de las personas cuidadoras
En la investigacion de 1994 se encontré6 como aspecto

mas llamativo que el perfil tipico de quienes cuidaban a
las personas mayores en Espafia podia sintetizarse en la
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Sexo

vartn L

Edad
Menos de 20 11,2

De20a29 [13,6
De30a39 111,9
De 40249 70238
De 50259 28,7
De 60 a 69 [0 15,9
Mis de 69 [0 14,9

Fuente: encuestas sobre apoyo informal. IMSERSO; 1994-2004.

Mujer ] 88§§ —— 69,5% hijas

[ 2004 Cuidadores dnicos en 2004, 47%
[ 1994 Cuidadores unicos en 1994, 55%

Unidad: porcentajes
Base: total muestra (n = 1.504)

Figura 1. Descripcion
sociodemogrdfica de los cuidadores.

formula que fue enunciada en su momento como de «gé-
nero femenino, nimero singular»32: el 83% del total de
cuidadores eran mujeres, y de ellas informd no recibir
ayuda de nadie para la realizacidon de este trabajo el
61,5%. Este desigual reparto de tareas de cuidados den-
tro del seno familiar en funcién del sexo, por mas que
pueda resultar sorprendente, se ha agudizado todavia
mas con el paso del tiempo, pues en 2004 ha subido un
punto el porcentaje de mujeres (fig. 1).

Sin restarle un apice de énfasis a la resistencia que se
observa en la modificacién de la division sexual del traba-
jo en lo que atafie a los cuidados a las personas, pese a
los avances conseguidos por las mujeres en pro de la
igualdad5'39, si puede matizarse este resultado con la in-
formacion de que ahora son mas (el 66%) las que son
apoyadas por otros miembros de su familia en la realiza-
cién de los cuidados, cambio que indica que se estan de-
sarrollando mejores estrategias de negociacion familiar
para compartir las tareas, lo que resulta acorde con las re-
comendaciones de las publicaciones cientificas*0-43.

En cuanto a la edad, también se esta evolucionando en
Espafia, como ocurre en muchos otros lugares, hacia el
envejecimiento de la poblacién cuidadora: se ha incre-
mentado el subgrupo de mayores de 69 afios, mientras
que la edad media, ahora de 53 afios, ha subido un afio
con respecto a 1994. El estado civil que predomina conti-
nua siendo el de casadas/os (mas de las tres cuartas par-
tes de esta poblacion) y un 67% tiene hijos que conviven
aun en el hogar familiar.

Un indicador de gran interés es el que se refiere a la si-
tuacién laboral de los cuidadores: hace 10 afos, el 75%
no tenia actividad laboral retribuida (eran amas de casa el
50%, jubilados el 15% y parados el 9,7%). En 2004, baja
ligeramente, el 73% no tiene actividad laboral retribuida,
se produce un decremento de la amas de casa y un au-
mento de las personas jubiladas con respecto a 1994. Véa-
se en la tabla 1 la distribucion por sexos, segun la relacion
de las personas cuidadoras con la actividad, correspon-
diente a 2004.

TABLA 1. Relacion con la actividad de las personas cuidadoras
por sexo

Varones Mujeres I

Ocupado 31,9 249
Jubilado/pensionista 53,7 13,7
Parado que ha trabajado 8,9 6,6
Parado que busca su primer empleo 0,0 0,4
Tareas del hogar 3,6 52,1
Estudiante 0,8 1,5
No sabe/no contesta 1,1 0,8

——
Fuente: encuestas sobre apoyo informal. IMSERSO; 2004.

La ayuda que requieren las personas mayores con de-
pendencias se la prestan sobre todo sus hijas, seguida de
la que les proporciona su pareja o conyuge. Si, a raiz de
conocer los resultados de la encuesta de 1994, ya se se-
falaba el desproporcionado protagonismo de las hijas en-
tre la poblacion cuidadora, en la de 2004 el numero de és-
tas aun se ha incrementado mas. De cada 10 miembros
de la siguiente generacion (hijos) que cuidan a un padre,
una madre o una suegra, sélo 1,2 son varones. Por el con-
trario, han disminuido sensiblemente las nietas o nietos,
cuyo peso cae del 17 al 5,5%. Esta escasa participacion
indica que se esta produciendo una falta de reciprocidad
en el intercambio de cuidados entre las generaciones,
porque la mayor parte de las abuelas y los abuelos (s6lo
el 19% de las personas mayores de 65 afos informa no
haberlo hecho) han dedicado gran parte de su tiempo y su
esfuerzo a cuidar y atender a sus nietos*4-46,

Perfil de las personas mayores con dependencias
cuidadas por su familia

La mayor proporcién de la poblacién femenina entre los
mayores de 65 afios (el 58% son mujeres) se agudiza sen-
siblemente cuando se analiza el segmento de personas
mayores con dependencias: sélo el 31% de quienes son
atendidos por su familia son varones. En cuanto se refiere
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15,4

En pareja

Con su pareja e hijos (A{: 13,5

Con algin miembro de su familia de la misma generacién :_3—|’97 9

Con algiin miembro de su familia de una generacion posterior I 35|639 5
Con miembros de la familia de manera rotativa g?
En una residenciaﬁ 8:2
Con un empleado del hogar §o.7
Con su madre | -2
Con una amiga 0.2
(*) En 1994 no se recogi6 No sabe/no contesta 0,3 [ 2004
la categoria «con su pareja e hijos» 1994 Figura 2. Modo de convivencia de

Fuente: encuestas sobre apoyo informal. IMSERSO; 1994-2004.

las personas mayores atendidas por
su familia.

TABLA 2. Estado civil de las personas mayores que reciben
cuidados familiares, por sexos

Varon Mugjer I

Casado y que convive con su pareja 55,7 27,4
Viudo 36,2 66,2
Soltero 4,8 52
Divorciado/separado 3,2 1,1
No sabe/no contesta 0 0,1
Casos (absolutos) 466 1.036

Fuente: encuestas sobre apoyo informal. IMSERSO; 2004.

a la edad, los resultados indican el cumplimiento en Es-
pafna de la hipotesis de la compresion de la morbilidad
formulada hace mas de 20 afios?’, ya que se ha incre-
mentado en casi un afo su edad media, que es ahora de
79,8 afos. Al analizar el estado civil de este segmento de
poblacién mayor, se constata una gran diferencia entre
ambos sexos, tal como puede observarse en la tabla 2.
Una consecuencia obvia que puede extraerse de esta dis-
tribucién es que los varones tienen muchas mas probabi-
lidades de que los atiendan sus parejas que las mujeres,
ya que, entre ellas, no las tiene el 73%.

En cuanto a la importante cuestion de las modalidades
de convivencia (fig. 2), la persona atendida y quien la cui-
da viven predominantemente juntas de manera perma-
nente. Esta evolucién indica que cuando se produce en
las familias, sobre todo entre las de menor nivel de renta,
una situacion de dependencia de personas mayores, con
frecuencia se reproduce el modelo de familia extensa que
en el resto de la poblacién estd desapareciendo. Es de
destacar, sobre todo por la importancia que tiene a efec-
tos de deteccion de necesidades y de intervencién con
estas familias, la proporcion cualitativamente importante
de personas mayores que reciben ayuda informal que vi-
ven solas, que ha crecido mas de un punto con respecto

a la situacion analizada 10 afios antes. Este indicador se-
fala una evoluciéon parecida a la que existe en los paises
del norte de Europa, por lo que también, y con una lectu-
ra positiva del dato, podria sernos de aplicacién la férmu-
la de «intimidad a distancia», descrita por los especialis-
tas*®. Es decir, que el hecho de vivir sin compafia no
significa carecer de redes sociales y que éstas pueden
proveer los apoyos que precisan sin necesidad de com-
partir la misma vivienda.

Frecuencia, intensidad y tipos de actividades en que
ayudan las personas cuidadoras

Los datos globales que arroja la encuesta de 2004 nos
muestran, como en 1994, que son las actividades instru-
mentales relacionadas con la realizacién de compras y
gestiones las ayudas que en mayor medida prestan las
personas allegadas, seguidas muy de cerca por las tareas
domésticas y, por ultimo, los cuidados personales. Como
se puede observar en la figura 3, la intensidad de la ayu-
da es significativamente mas alta ahora que hace 10
anos, ya que en el 69% de los casos el cuidador realiza
tareas de ayuda para los tres tipos de actividades de la vi-
da diaria (AVD) establecidas en el estudio.

En cuanto al importante indicador del tiempo de aten-
cién prestada, la duracion del periodo en afios (una media
de 6) corrobora que en las publicaciones se denomine a
esta necesidad de asistencia «cuidados de larga dura-
cion»; igualmente, es muy intensiva en tiempo de dedica-
cién cotidiana, puesto que la media declarada de aten-
cion es de 10 h diarias.

Costes que origina la dependencia de las personas
mayores a las familias cuidadoras

Afortunadamente, en los ultimos afios se ha ido apor-
tando investigacion mediante la que se cuantifica y mo-
netariza el enorme trabajo que se produce en el seno de
los hogares*13:49-51 |0 que permite sacar de la invisibili-
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AVD instrumentales

Otras AVD instrumentales

AVD bisicas: cuidados personales

(tareas domésticas: limpiar, cocinar, etc.), (salir a la calle, compras, etc.) (banarse, vestirse, comer, etc.)
3% 1 92,1% ! 76,1% !
Exclusivamente Exclusivamente Exclusivamente
tareas domésticas otras AVD cuidados
3,1% (10%) instrumentales personales
52% (11%) 1,3% (6%)

l

l i

‘ Ayudan en tareas domésticas y otras actividades instrumentales 14,3%
Ayudan en tareas domésticas y cuidados personales 2,2%
‘ Ayudan en otras AVD instrumentales y cuidados personales 2,9%

l
T

Ayudan en todas las AVD: tareas domésticas, otras AVD instrumentales
y cuidados personales

68,8% (44%)

Figura 3. Tipo de ayuda prestada en las actividades de la vida diaria (AVD). Las flechas indican el sentido de la evolucion con relacion al aiio

1994. Porcentajes entre paréntesis: 1994.

Encuestas sobre apoyo informal. IMSERSO; 1994-2004.

dad las aportaciones y la ingente produccion de bienestar
que realizan las familias (las mujeres). Si hacemos un cal-
culo para valorar monetariamente el apoyo informal a las
personas mayores, basandolo en la retribucién de un cui-
dador asalariado poco cualificado (a razon de 9 euros la
hora), se podria estimar que la aportacién de las familias
cuidadoras ha sido en el afio 2004 de unos 32.000 euros
por persona dependiente y afo.

Pero ademas del esfuerzo derivado de este trabajo, las
personas cuidadoras experimentan otros efectos adver-
sos (los llamados «costes de oportunidad») que, aunque
son dificilmente cuantificables, tienen un enorme peso a
la hora de configurar la denominada «carga» de los cuida-
dos, entendida ésta como «el conjunto de problemas tan-
to fisicos como psicolégicos o emocionales, sociales vy fi-
nancieros que pueden experimentar los miembros de la
familia que cuidan de adultos dependientes»®2. Las inci-
dencias negativas que experimentan las cuidadoras y los
cuidadores esparioles pueden clasificarse en tres grupos:
las referidas a los aspectos econdmicos y laborales (afec-
tan al 61%), las que tienen que ver con el tiempo de ocio
y la vida afectiva y relacional (80,2%) y las que atafien a la
propia salud de la persona cuidadora (55,6%). En la figu-
ra 4 puede observarse una desagregacion de su casuisti-
ca. Es de destacar un mayor deterioro de la salud detec-
tado en la encuesta de 2004, pues el 45% de los
cuidadores informan tener diagnosticada alguna enferme-
dad crodnica, frente al 39% de hace una década.

Actitudes y opiniones de los cuidadores

En Espafha se mantiene todavia muy arraigada la con-
viccion de que cuidar de las personas mayores es una
obligacién moral. Lo afirma con rotundidad la inmensa
mayoria de las personas que son cuidadoras principales,
y esa percepcién no ha variado en los 10 afilos que me-
dian entre las dos encuestas (90%). No obstante, un gru-
po cada vez mas importante de este segmento de pobla-
cioén lo matiza con afirmaciones tales como «no me queda
otro remedio que hacerlo» (el 41,7% en 1994 y el 51% en
2004) o «el cuidado representa para mi una carga excesi-
va» (el 21,4% en 2004, frente al 12,5% en 1994).

¢Hace falta o no preparacion para cuidar a una persona
mayor en situacion de dependencia? La opinion de la po-
blacién cuidadora a este respecto se ha modificado sen-
siblemente en el transcurso de la década, lo que resulta
relevante a efectos de planificacion de programas. Mien-
tras que en 1994 el 73% manifestaba que cualquiera po-
dia hacer bien este trabajo sin necesidad de formacion,
quienes opinan asi en 2004 son solamente el 35%.

La ayuda de servicios profesionales a los cuidadores
informales

Segun las encuestas que estamos analizando, sélo el
7% de la poblacién cuidadora en 1994 informaba recibir
ayuda profesional para atender a la persona mayor, en tan-
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No puede plantearse trabajar fuera de casa

Tiene problemas econémicos

Ha tenido que dejar de trabajar

Ha tenido que reducir su jornada de trabajo
Tiene problemas para cumplir sus horarios

Su vida profesional se ha resentido

Ha tenido que reducir su tiempo de ocio

No puede ir de vacaciones

No tiene tiempo para frecuentar a sus amistades
No tiene tiempo para cuidar de si mismo

No dispone de tiempo para cuidar a otras personas
Tiene conflictos con su pareja

Se encuentra cansado

Se ha deteriorado su salud

Se siente deprimido

Ha tenido que ponerse en tratamiento

1264
15,1
11,7
/11,2
/10,7
/17,2

] 61,8

1327
1275
18,1
/1118

Figura 4. Incidencias en el
desarrollo de la vida normal del
cuidador (costes de oportunidad).

Unidad: porcentajes
Base: total muestra

Fuente: encuestas sobre apoyo
informal. IMSERSO; 2004.

v

NS/NC
2,9%
Si
No 13,6%
83,5%

Unidad: porcentajes
Base: total muestra

Figura 5. Ayuda profesional o institucional que colabora con el
cuidador o la cuidadora en la atencion de la persona mayor atendida.

Fuente: encuestas sobre apoyo informal. IMSERSO; 2004.

to ese porcentaje se ha duplicado en 2004 (fig. 5). Pero,
como se puede observar en la distribucion que se ofrece,
del 13,6% de la muestra que afirma recibir este apoyo,
mas de la mitad (las familias que pueden permitirselo) la
obtienen pagando los servicios de una empleada de ho-
gar, mientras que el resto (los de menores niveles de renta)
recibe ayuda de los servicios sociales. Es decir, solamente
un 6% de las personas mayores en situacion de depen-
dencia que residen en hogares y son atendidas por sus
allegados se benefician de servicios sociales de apoyo.

En cuanto atafie a las preferencias de las familias por el
tipo de ayuda formal que les gustaria recibir para colabo-
rar en la tarea que de manera altruista estan realizando, se

ha producido un vuelco considerable durante el periodo
(fig. 6). Si a la primera opcién que se hace en 2004 (la
atencién domiciliaria) se suman las preferencias por cen-
tros de dia, teleasistencia u otros servicios de apoyo, es
muy significativa la mayoria que se decanta ahora por re-
cibir servicios formales de apoyo en lugar de prestaciones
economicas. Se muestra asi un claro cambio de tenden-
cia en la opinion de las familias cuidadoras con respecto
a la necesidad de que las personas que precisan cuida-

(n=1.504) dos de larga duracién, y de manera especial quienes re-
Profesional o institucién quieren manejo y atencién complejos, los reciban por me-
dio de servicios formales profesionalizados, lo que

Empleado del hogar 51,2 L P - A q
Ayuntamiento 38,0 también resulta congruente con la evidencia cientifica
Asociaciones, ONG[]8,8 producida en la eficacia de los recursos de soporte, pues
Comunidad auténoma[16,3 ello, ademas de contribuir a evitar el agotamiento y la
Empresas privadas 12,9 claudicacion familiar e institucionalizaciones innecesa-

Centro de dia, residencia[l2,0 . K . .
Diputacién|1,0 Unidad: porcentajes rias, redunda en un incremento de la calidad de los cuida-
’ Base: reciben ayuda

dos prestados y del bienestar tanto de las personas ma-
yores con dependencias como de sus cuidadores!9:24,

HETEROGENEIDAD DEL APOYO INFORMAL.:
TIPOLOGIA DE LAS PERSONAS CUIDADORAS

Conocer los perfiles y las caracteristicas generales de
las personas que prestan cuidados y de quienes los reci-
ben en el seno de la familia no basta, obviamente, para
comprender la complejidad de un fenémeno en el que se
establece una relacion de ayuda intima, intensa y durade-
ra, que a menudo trastoca las reglas del juego de la rela-
cidén anterior, y que se produce en la opaca privacidad del
hogar. En ella median multiples dimensiones que, al inter-
conectarse, ofrecen un caleidoscopio de situaciones que
van desde el bienestar reciproco entre la persona que
presta los cuidados y la que los recibe hasta importantes
grados de estrés, malestar mutuo e incluso violencia, pa-
sando por historias de cuidado en las que se trufan jorna-
das de satisfaccién con momentos de agotamiento y tra-
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Desarrollar mas los servicios de atencion a domicilio

Apoyo econémico en forma de salario mensual al cuidador

Mais centros de diaijT—,yvz
Mas residencia;:| 3.9
Teleasistenciai:I 33
Orientacién y formacién para afrontar mejor la situacic’m7 21

Estancias temporales en residencias l:|126,8

Unidad: porcentajes
Base: total muestra (n = 1.504)

39,1
319
161,7
Figura 6. Importancia de las medidas
3,0 a tomar por las Administraciones

Piiblicas para apoyar a los

@ 2004 cuidadores (primera mencion).

[ 1994
Fuente: encuestas sobre apoyo
informal. IMSERSO; 1994-2004.

to inadecuado (la ambigliedad es una caracteristica tipica
del cuidado informal).

Con el fin de acercarnos a esta compleja realidad y de
configurar una tipologia de cuidadores que complemen-
tara la vision eminentemente cuantitativa de la encuesta
aplicada en 2004, se ha realizado una segmentacién por
clusters de la muestra, para la que resulté de gran utilidad
una de las preguntas incluida en el cuestionario, relacio-
nada con determinadas actitudes y valores de las perso-
nas cuidadoras (fig. 7). En su elaboracion se siguieron los
siguientes pasos: en primer lugar, la segmentacién pro-
piamente dicha de las personas entrevistadas en grupos
internamente homogéneos y heterogéneos entre si. El se-
gundo paso —analisis discriminante— consistié en esta-
blecer el peso que los items incluidos en la escala de va-
loracién actitudinal tenian en la configuracién de los
grupos, con el objeto de obtener el grado de ajuste del
modelo y su capacidad predictiva (fig. 7). Finalmente, se
han descrito los grupos en todas las variables de especial
relevancia en las que se han detectado diferencias esta-
disticamente significativas (t de Student). Se ha podido
establecer asi una cuadruple tipologia de personas cuida-
doras: el tipo 1 (un 19,5%) esta conformado por aquellas
que se han calificado de «agobiadas»; un 30% (tipo 2) lo
forman cuidadores y cuidadoras en los que «el apoyo sa-
tisfactorio» es el elemento predominante; las personas
agrupadas en el cluster 3 («temporeras sin apego») son el
20%; finalmente, un 30,5% (tipo 4) mantiene una relacién
que se ha denominado como de «comparfierismo tradicio-
nal». En la tabla 3 se presenta una descripcion de las ti-
pologias encontradas segun su adscripcién a determina-
dos valores y actitudes, asi como su caracterizacion por
las variables que han resultado significativas.

Como puede colegirse de su andlisis, los cuatro grupos
tipificados configuran diferentes trayectorias de éxito o de
fracaso en la relacion de ayuda que estan muy marcadas
por el contexto social e ideolégico en que se producen.
Igualmente, puede atisbarse la multidimensionalidad de
un fenémeno que para poder ser cabalmente comprendi-
do requiere, como ha sido suficientemente sefialado por
la doctrina, explorar la diversidad de aspectos que lo
componen'9.20.22,23,2843 Asj ademas de variables objeti-
vas, tales como las tareas a realizar, su incidencia en el

Me siento atrapado, en un callejon sin salida B

Es una carga escesiva para mi cuidarla

No me queda mds remedio
que cuidar de la persona mayor

63,9%
Cuido de ella pero no valgo para esto

En mi entorno piensan que no deberia
hacer este sacrificio

Estarfa mejor atendido en una residencia

Econémicamente no hay otra solucién

28,8%
Obligacién moral

Agradecimiento del mayor,
me gratifica, me compensa

Me genera gran satisfaccion

Encuentro apoyo en mis
convicciones religiosas

13,7%
Me dignifica como persona

Mi entorno valora mucho
los cuidados que presto

Todos deberian tener
servicios publicos

Ajuste modelo 94%

Figura 7. Peso de las variables en la configuracion de los clusters.
Andlisis discriminante.

Encuesta IMSERSO 2004.

desarrollo de la vida personal y laboral de cuidadores y
cuidadoras o la situacién socioeconémica de ambas par-
tes de la relacion, resultan clave y por tanto hay que ana-
lizar todos aquellos otros factores que permanecen ancla-
dos en la subjetividad de los protagonistas: las
implicaciones personales, las ideologias y los valores
subyacentes en torno del cuidado y las politicas sociales,
las diferentes posiciones de parentesco, la intensidad de
los lazos afectivos, la historia de vida, la relacién anterior.

Rev Esp Geriatr Gerontol. 2005;40(Supl 3):5-15 11




Rodriguez-Rodriguez P. EL APOYO INFORMAL A LAS PERSONAS MAYORES EN ESPANA Y LA PROTECCION SOCIAL A LA DEPENDENCIA.
DEL FAMILISMO A LOS DERECHOS DE CIUDADANIA

TaBLA 3. Tipologias de personas cuidadoras, segtin andlisis cluster de la encuesta sobre apoyo informal del IMSERSO, 2004

Tipos Valoracion actitudinal

Caracteristicas principales I

1. Agobiadas Se sienten atrapadas, en «un callejon
sin salida»

Consideran que el cuidado es una car-
ga excesiva, que no valen para ello y
que la persona mayor no estd bien
atendida

Ven en las residencias el entorno don-
de los mayores estdn mejor atendidos

2. De apoyo Es una decision personal, no una obli-
satisfactorio gacién

Cuidar no es sentido como una carga
por este segmento: les genera satis-

faccién
3. Temporeras, sin No pueden plantearse otras alternati-
apego vas por cuestiones econdmicas

No cuidan por eleccién, sino por deci-
sién familiar

Les genera menor satisfaccién que a
otros grupos

4. Compaiierismo Para este grupo es una obligacién mo-
tradicional ral cuidar a la persona mayor y eso les
genera satisfaccién y les gratifica,
aunque también manifiestan no poder
plantearse otra cosa por cuestiones

econdmicas

No consideran que el cuidado sea una
carga excesiva

En el ambito de la intervencion, estas dimensiones de-
ben evaluarse individualizadamente en cada caso, tal co-
mo lo recomiendan los expertos33:35:43.53-55 y ragramente

Grupo de mayor edad que vive en grandes ciudades, tiene peor es-
tado de salud que el resto y son cuidadores tinicos con mucho
tiempo de cuidado (6,3 afios de media)

Atienden a personas muy mayores y muy dependientes (15,2 AVD
de media). La relacién con ellas ha empeorado

Desconocen adénde acudir para recibir apoyo/formacién y son
quienes mds demandan a la Administracion (principal responsa-
ble) servicios

Edad media, 50 afios, por encima de la media estudios universita-
rios y mayor tasa de ocupacion. La ayuda es compartida con em-
pleada de hogar y familia (mayor participacion de los nietos y nie-
tas). Viven en hogares con hijos de 19-24 afios. No experimentan
efectos negativos en su salud

Atienden a personas mayores que viven en su propia casa pero
cerca del cuidador, con menos dependencia que la media (12
AVD). La relacién era y es de gran afectividad

Piden a la Administracién programas de orientacién/formacioén y
mds servicios de proximidad

Expectativas propias sobre cuidados en la vejez: vivir en una vi-
vienda o minirresidencia

Mais jovenes que la media (40-49 afios). El cuidado es temporal,
de manera rotativa, en la propia casa de la persona cuidadora. De-
claran peor estado de salud y mds repercusiones negativas en otros
aspectos

Cuidan a personas con gran dependencia (15 AVD). Relaciones
anteriores «normales», que han empeorado desde la situacién de
dependencia

Piden a la Administracién mds plazas de residencias y mds estan-
cias temporales

Edad media, 54 afios; sin estudios, que viven en hébitats rurales y
ciudades pequefias. Son cuidadores tnicos. Predominio de casa-
dos. Convivian antes y ahora en la misma casa

Relacién anterior de gran intimidad y afecto, que se mantiene
Creen por encima de la media que no es necesario recibir forma-
cién para el cuidado y a la Administracién le piden recursos de
apoyo y, por encima de la media, «salario mensual»

Expectativas con respecto al futuro: vivir en su propia casa y que
le cuiden sus hijos

se realiza en los diferentes contextos, sociales o sanita-
rios. Porque si es cierto que las relaciones familiares sue-
len ser fuente caudalosa de los diferentes tipos de apoyo
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que todos necesitamos a lo largo de nuestra vida (emo-
cional, informativo, material), también es verdad que, en
ocasiones, son el origen de conflictos muy profundos que
quedan marcados para siempre en las biografias de quie-
nes los sufren%8. Al evaluar un caso de dependencia,
pues, se ha de analizar esta dimensién y evitar dar por
sentado que el apoyo familiar es un indicador de bienes-
tar reciproco, pues ello significaria ignorar que a veces las
relaciones parentales distan mucho de ser arménicas (ti-
po 3), que, en otras ocasiones, el cuidado produce una
gran sobrecarga que llega a originar graves perjuicios a la
persona cuidadora y/o a quien recibe los cuidados (tipo
1), y que incluso hay situaciones limite que llegan a de-
sembocar en violencia y maltrato®”-60,

Aunque el andlisis de cada uno de los «tipos ideales»
descritos en la tabla 3 llevaria méas espacio del disponible
para esta colaboracién, se esbozan de manera sintética
algunos comentarios sobre estos resultados. En primer
lugar, hay que llamar la atencion sobre los casos criticos
que se incluyen en el tipo 1 y que debieran ser objeto ur-
gente de intervencion. Se corresponden con cuidadores
agotados que, pese a su avanzada edad, el deterioro de
su salud y contar con escasos recursos de todo tipo, lle-
van muchos afos cuidando en solitario de una persona
con alto grado de dependencia y consiguiente compleji-
dad de manejo, a la que incluso reconocen no estar aten-
diendo de manera adecuada. En cuanto a quienes se
agrupan en el tipo 3, el hecho de que la prestacién de
ayuda no sea electiva sino impuesta por el importante
grado de dependencia y la débil situacién econdmica fa-
miliar, unido al deterioro emocional de la relaciéon que se
sugiere, provocan un alto impacto negativo y estrés a cui-
dadoras y cuidadores, a pesar de su menor edad y de que
no prestan la atencién de manera permanente. El tipo 4 lo
conforman quienes presentan actitudes mas comunitaris-
tas y mantienen vigentes las formas mas tradicionales de
establecer las relaciones generacionales y de género,
ademas de reunir perfiles de escasa formacion y ausencia
del mercado retribuido de trabajo. Todo ello, unido al
cambio axioldgico detectado desde hace afios en nuestra
sociedad hacia pautas culturales de independencia en los
modos de vida, parece sefalar como tendencia una evo-
lucién hacia la disminucién progresiva de este segmento
0, cuando menos, a su trasformacion. Destaca, como si-
tuacién mas satisfactoria, la tipologia 2, formada por las
personas que no soélo no se sienten sobrecargadas con
los cuidados que prestan, sino que viven esta experiencia
de manera gratificante. Algunas de las razones que se in-
dican para esta positiva manera de afrontar los cuidados
son las siguientes: no les exige renuncias excesivas en el
desarrollo de su vida; comparten con otros miembros de
la familia (y con cuidadores pagados) la atencién de la
persona; mantienen su independencia al no verse «obli-
gados» a convivir con la persona atendida... Es verdad
que buena parte de quienes conforman este grupo cuen-
tan con mayores recursos (culturales, econémicos, socia-
les) que el resto de la muestra y también que, en general,
atienden a personas que no tienen el mayor grado de de-

pendencia; es decir, se encuentran en mejores condicio-
nes que el resto para desarrollar estrategias de afronta-
miento adecuado y poder mantener, asi, su propia autono-
mia. Este tipo de relacion de ayuda podria constituirse en
modelo de apoyo informal hacia el que tender, lo cual se-
ria congruente con lo que las propias personas cuidadoras
desean: quieren continuar prestando apoyo, pero piden al
Estado que asuma buena parte de la atencion.

NUEVAS MEDIDAS DE PROTECCION SOCIAL

DE LA DEPENDENCIA: EL REPARTO DE BIENESTAR
ENTRE EL ESTADO Y LA FAMILIA, ENTRE

LAS MUJERES Y LOS HOMBRES

En el momento actual no resulta ya facil, y menos lo se-
ra en el futuro, que los sistemas de proteccion social de
las sociedades modernas continden manteniendo su con-
fianza en la familia, en su solidaridad intergeneracional y
en su estructura tradicional de género, como proveedora
de trabajo y servicios asistenciales a las criaturas, las per-
sonas enfermas, a quienes tienen alguna discapacidad o
las de edad avanzada. Por el contrario, en el contexto de
los paises de la OCDE se ha ido asumiendo por muchos
que ha llegado la hora de traspasar al Estado funciones
anteriormente desempefiadas por las familias y, conse-
cuentemente, han incluido dentro de los sistemas de pro-
teccién social el cuidado infantil y la atencion a personas
con dependencias®12:13:16, En Espafia, donde algunas
proyecciones auguran que en el afio 2025 la demanda de
cuidados de la poblacién mayor de 64 afios aumentara un
44% respecto a la del afio 2001, «lo que significa un au-
téntico desafio presupuestario y organizativo, especial-
mente si Espafia cumple con las propuestas europeas de
incorporacion de las mujeres al mercado de trabajo»?,
existe, después de un amplio debate cientifico, profesio-
nal y politico, un compromiso del actual equipo de go-
bierno para presentar en 2006 en el Parlamento una ini-
ciativa legal que desarrolle un sistema de proteccion
social en esta area, con lo que se dara un paso decisivo
hacia el abandono del sistema familista vigente.

La expectativas estan ahora en que las medidas que se
adopten respondan verdadera y adecuadamente a las ne-
cesidades tanto de las personas con problemas de de-
pendencia como de quienes hasta ahora han venido ocu-
pandose de ellas de manera altruista y con grandes
sacrificios personales. En este sentido y desde un enfo-
que de género, se estima que las prestaciones econémi-
cas dirigidas a retribuir a las personas cuidadoras han de
restringirse al maximo, porque éstas desincentivan el ac-
ceso y la conservacion del empleo de las mujeres. Por el
contrario, la reforma que esta en ciernes debiera configu-
rar un nuevo derecho social que garantice a las personas
que tienen una situacién de dependencia la disponibilidad
de diferentes prestaciones y servicios, con lo que se eli-
minaria la historica restriccion de los servicios sociales a
quienes carecen de medios econémicos y de apoyo fami-
liar. Porque es justamente la generalizacién de recursos
formales lo que mas apoyaria a las familias al liberarlas de
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la carga de una atencién que, hoy por hoy y como se aca-
ba de mostrar, asumen ellas y, de manera abrumadora,
las mujeres. Ademas, esta medida propiciaria que se me-
jorase la posicién en que hoy se encuentran muchas de
las personas que precisan cuidados de larga duracion
con respecto a sus familias; de un lado, porque las libera-
ria de un sentimiento de culpa motivado por la percepcién
de ser una carga excesiva para sus seres queridos y, de
otro, porque romperia su subordinacién con respecto a
aquellos de los que «dependen» absolutamente para rea-
lizar las actividades cotidianas esenciales, con grave per-
juicio para su propia autoestima y dignidad. En definitiva,
se defiende que reconocer el derecho a los servicios so-
ciales es la mejor manera de reforzar la autonomia de las
personas que tienen una situacion de dependencia («los
derechos sociales pertenecen a los ciudadanos, no a sus
familias»®1), al tiempo de apoyar, de manera indirecta pe-
ro muy eficazmente, a sus familias.

Sin perjuicio de lo anterior, y puesto que la atencién for-
mal no es posible que cubra en toda su intensidad la ne-
cesidad de cuidados que muchas personas precisare-
mos, habria que modificar definitivamente el enfoque
tradicional de los servicios sociales y orientarlos hacia la
convergencia y la complementacion con el apoyo infor-
mal. Desde esta perspectiva, ademas de los recursos
mas desarrollados, han de estar presentes en la cartera
de servicios tanto los que permiten compatibilizar de ma-
nera especifica el descanso familiar y el cuidado de la
persona mayor (recursos intermedios) como los progra-
mas de intervencion dirigidos a las personas cuidadoras
de la red informal (formacién, grupos psicoeducativos,
grupos de autoayuda, etc.), tal como demanda claramen-
te este grupo de poblacion y recomienda la doctrina ge-
rontoldgica.

En el ambito técnico de las intervenciones, las refor-
mas debieran determinar no sélo la valoracion para ac-
ceder al nuevo sistema de proteccion, sino la existencia
de una evaluacién integral de los casos en que se inclu-
ya la que mide la «carga» del cuidador principal como
primer paso de la elaboracién del programa individuali-
zado de atencién. En cuanto a éste, debiera realizarse
siempre con la participacion de la persona mayor y (si
los tiene y se ocupan de ella) de sus allegados, lo que,
por otra parte, sera garantia de su compromiso en el se-
guimiento del plan.

Teniendo en cuenta que la extension de los servicios
formales de atencion a las personas constituira un gran
yacimiento de ocupacion, las mujeres de mediana edad
que, como se ha podido observar, acumulan grandes co-
nocimientos y experiencia en la tarea de atender a perso-
nas en situaciéon de dependencia, debieran beneficiarse
ahora de la «externalizacion» de los cuidados y encontrar
una oportunidad (acaso la Unica que muchas podran te-
ner ya) de empleo en este ambito. Para ello y conforme se
ha hecho en otros paises, deben abrirse vias para que
pueda convalidarse experiencia por formacién y para que

estas mujeres puedan participar en planes formativos y
programas de apoyo a la creacion de cooperativas o em-
presas de economia social que se dediquen a la presta-
cion formal de cuidados.

El peso que el factor emocional tiene en la perpetuacion
del sistema de género se comprueba de manera muy pre-
cisa en este ambito del cuidado a las personas allega-
das®2-65 asi como, lo que es mas preocupante, cuando se
analiza la situacion de las mujeres mas jovenes, que si-
guen repitiendo reticentemente el modelo tradicional y
realizan opciones vitales que las perjudican®%6.67, pPor
ello, seria del mayor interés que en la regulacién que se
esta pergefiando se disefiaran medidas dirigidas a pro-
mover un mayor compromiso masculino en esta area, tal
como se ha comenzado a hacer con el cuidado de la in-
fancia, pues el reparto de bienestar no sé6lo ha de hacerse
entre el Estado y las familias, sino también entre los hom-
bres y las mujeres®8,

Se quiere enfatizar, para concluir, que el modelo latino
de cuidados a las personas que los necesitan se analiza
con mucho interés desde otros paises del norte de Eu-
ropa que lo valoran como un «paraiso» a imitar por la so-
lidaridad que se produce en ellos hacia las personas
mas fragiles de la sociedad. Espafia cuenta con ese pa-
trimonio ético valiosisimo y seria de mucho interés cui-
darlo para que no se pierda con los cambios de la «<mo-
dernidad». Yendo més alla, y ademas de minimizar la
carga de género que hoy tiene este modelo, es muy re-
comendable impulsar politicas que incrementen la soli-
daridad de todos hacia los problemas que una parte de
la ciudadania presenta. Porque el apoyo informal, tal co-
mo se plantea en la definicidon presentada arriba, no de-
be quedar constrefiido a la familia y, mucho menos, ser
cosa de mujeres, sino que los movimientos ciudadanos
de la sociedad civil (voluntariado, asociaciones...) nece-
sitan ampliarse y fomentar mediante ellos el desarrollo
de iniciativas que incrementen nuestra bien ganada fa-
ma de pais comprometido y solidario, al tiempo que
nuestro capital social.
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