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1-INTRODUCCION

El presente trabajo pretende poner de manifiesto la importancia del rol del cuidador
familiar, y los cuidados informales a personas mayores dependientes en el ambito
doméstico. El estudio y aplicacion formal e informal de los cuidados, es central en el
desarrollo de la profesibn enfermera, y es por esto que creemos importante
abordarlo desde una perspectiva cualitativa que nos permita, por una parte valorar
las necesidades y calidad de quien proporciona los cuidados, como por otra de
guien los recibe, ya que dicho cuidado afecta a la calidad de vida y bienestar de

ambos.

Se trata de un estudio de caso, que permite interpretar, con sus limitaciones y
potencialidades, una situacion social rodeada por la dependencia, que puede
conllevar a una situacion de fragilidad, de este modo haciendo énfasis en el apoyo
familiar, en especifico de los cuidadores familiares y su relacién con el anciano

dependiente.

En los ultimos afios, el cuidado informal de personas mayores dependientes, definido
este como: “el cuidado que no se lleva a cabo por un profesional de salud, ni es
remunerado” (1) ha aumentado debido al envejecimiento y al incremento de

enfermedades degenerativas.

Actualmente, la proporcion de poblacion de mas de 65 afios va en incremento,
representando un 11,2% en el afio 1981, a un 15,2% en 2013, valorando que la
poblacién anciana ha aumentado significativamente. Ademas, las proyecciones de
la poblacion, apuntan a que en el afio 2030, la poblacién anciana constituira el
25.9% (2), y en el afio 2050 habra algo mas de 15 millones de ancianos, que
representaran mas de un tercio del total de la poblacién espafiola (36.4%). (3)

El aumento de la esperanza de vida, comporta un aumento de los ancianos que
necesitan ayuda en las actividades basicas de su vida diaria, es decir ancianos con
dependencia. Este hecho, recae principalmente en la familia, ya que tan solo un
2,5% recibe cuidado informal extrafamiliar. (1) El cuidado informal, recae en gran
mayoria en las mujeres, principalmente el perfil de la persona cuidadora es de mujer
de mediana edad, aproximadamente de unos 57 afios, hija o esposa (23,5% hijas,
esposas 15,6%) (1) de la persona dependiente, casada que cohabita con lapersona
gue cuida, con un bajo nivel de estudios y escasa actividad laboral, y con una

dedicacion generalmente exclusiva al hogar y al cuidado. (4)



El hecho de cuidar, puede favorecer positivamente a las persona de edad media, ya
gue ejercen y tiene el rol de cuidadoras, o méas bien suponer una sobrecarga
afectando a la persona tanto fisica como psiquicamente, dependiendo de la
percepcion que esta tenga, y de varios factores, siendo los mas relevantes el género
de quien ofrece los cuidados, y la generacién a la cual pertenece. (4)

2- MARCO TEORICO
2.1. El proceso de envejecimiento

Espafa esta sufriendo un crecimiento de envejecimiento demogréafico mas rapido que
el resto de paises de la comunidad europea. (5) El creciente envejecimiento de la
poblacion, es uno de los cambios mas significativos que se ha dado en las
sociedades desarrolladas durante la segunda mitad del siglo XX. Se esta
produciendo un aumento progresivo en el nimero de personas mayores de 65 afios,
segun el padrén de 2010 era de 7.931.164, con 2.046.554 por encima de los 80
afios. (5)

Las previsiones futuras, sefialan que la poblacion mayor de 64 afios se duplicaria en
40 afios, y pasaria a representar mas del 30% del total, debido al envejecimiento de
la pirdmide poblacional (Tabla 2.1) (6). La pirdmide poblacional desplaza su base
ancha hacia los grupos de edad superiores, hasta que en un escenario no deseado,
la figura sefiale una piramide invertida donde los grupos de edad son los mas
numerosos (Gréfico 2.2). (7) A partir de aqui, por cada 10 personas en edad de
trabajar, en 2049 residirian en Espafia casi nueve personas potencialmente
inactivas, elevandose la tasa de dependencia hasta el 89,6%, desde el 47,8%
actual. (6)

Poblacion residente en Espafia a 1 de Enero de 2009 y de 2049
Grupos de edad 2009 2049 Crecimiento
absoluto
65-69 afios 1.942.790 3.180.535 1.237.745
70-74 afos 1.840.012 3.414.804 1.574.792
75-79 afios 1.685.795 3.085.595 1.399.800
80-84 afios 1.197.568 2.554.818 1.357.250
85-89 arfios 658.846 1.786.696 1.127.850
90-94 afios 237.223 911.322 674.099
95-99 afios 60.354 326.663 266.309




100 y mas afios

6.346

64.841

58.495

Tabla 2.1: Fuente: INE: Proyeccion de la poblacion de Espafia a Largo Plazo 2009-2049; 2010.
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Gréfico 2.2: Fuente: INE (2012): Proyecciones de poblacién a largo plazo; e INE, Censo de poblacion

1970.

La longevidad se ha incrementado de forma espectacular durante todo el siglo XX. En

1900 la esperanza de vida era de 34,8 afios, y en 2011 es de 82,3. Las mujeres

espafolas tienen una esperanza de vida al nacer de 85,21 afios, y los varones de

79,3 afos. (Tabla 2.3) Se encuentran entre las mas altas de la Union Europea. (8) El

proceso de envejecimiento de la sociedad es uno de los fendmenos mas notables,

sobre todo en las sociedades mas desarrolladas, y se debe a la combinaciéon de una

serie de factores como el aumento de la esperanza de vida de la poblacion

(descenso de la mortalidad, en especial la infantil), junto a un descenso de los

indices de fecundidad de la poblacién, y por tanto de la natalidad, y al cese de los

movimientos migratorios (en cuanto a perdida de la poblacién joven). (7)

2500000 -



Esperanza de vida al nacer en Espafa

1900 34,8 afos
2011 82,3 afios

2013 ° o

'Il 79,3 afos m 85,21 afos

Tabla 2.3: Fuente: Envejecimiento en red: Un perfil de las personas mayores en Espafia, 2013.

Indicadores estadisticos basicos. (8)

Hay varios aspectos de la vejez a destacar: cada vez es mayor el nUmero de personas
de edad avanzada, como el peso que tienen en el conjunto de la poblacion; se
calcula que hacia el 2020 el 20 % de la poblacion tendrd méas de 65 afios, y sera el
Unico de los grandes grupos de edad que aumentara hasta el 2025. Del mismo
modo, el grupo de edad que presenta un crecimiento mas rapido es el de las

personas de mas de 80 afios. (7)

El aumento de la esperanza de vida conlleva a la feminizacion de la ancianidad dados
los comportamientos de vida y salud de las mujeres, teniendo unas expectativas de
vida superior; de la mujer depende mayoritariamente el funcionamiento de la
economia doméstica, asi como el cuidado de las personas dependientes. (7) Esta
situacion de responsabilidad interna (en lo privado) y de falta de reconocimiento
externo (en lo publico), puede provocar en la ancianidad una situacién de
precariedad y de pobreza, hasta contextos que se han conceptualizado como de

feminizacion de la pobreza. (7)

2.2 Concepto de dependenciay fragilidad
El Consejo de Europa, define la dependencia como la necesidad de ayuda o asistencia
para las actividades de la vida cotidiana, 0 como un estado en el que se encuentran
las personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica,

psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o ayudas a fin de realizar los
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actos corrientes de la vida diaria y, de modo patrticular, los referentes al cuidado
personal. (9)

Se denominan tres factores que hacen referencia a una situacion de dependencia: la
existencia de una limitacion fisica, psiquica o intelectual que deteriora determinadas
capacidades de la persona, la incapacidad de la persona para realizar por si mismo
las actividades de la vida diaria, y la necesidad de asistencia o cuidados por parte

de un tercero. (9)

La dependencia puede aparecer en cualquier momento de la vida. Puede estar
presente desde el nacimiento, desencadenarse a consecuencia de un accidente o
de una enfermedad aguda en la infancia, la juventud o la vida adulta o, mas
frecuentemente, ir apareciendo a medida que las personas envejecen, como
consecuencia de enfermedades crénicas (enfermedad de Alzheimer, artritis,
osteoporosis, etc.) o como reflejo de una pérdida general en las funciones
fisiolégicas, atribuible al proceso global de senescencia. (9)

Un concepto queesta estrechamente ligado a la dependencia, es la
fragilidad,denominamos fragilidad como una disminucioén progresiva de la capacidad
de reserva y adaptacion de la homeostasis del organismo, como consecuencia del
envejecimiento, influenciada por factores genéticos y acelerada por enfermedades
cronicas y agudas, habitos tdxicos, desuso y condicionantes sociales y

asistenciales. (10)

Se define elanciano fragil, como:“aquella persona de edad avanzada, la mayoria de los
autores la sitlan a partir de los 75 afios, que por condiciones médicas, mentales o
sociales se encuentra en una situacion de equilibrio inestable. Presenta alto riesgo
de cambios en su salud que precisan del uso de recursos sanitarios o sociales”. Se
trata de una persona con una o varias enfermedades de base, que cuando estan
compensadas permiten al anciano mantener su independencia basica, gracias a un
delicado equilibrio con su entorno sociofamiliar, pero que delante de cualquier
proceso intercurrente (infeccién, caida, cambios de medicacion, hospitalizacion...)
pueden llegar a una situacién de pérdida de independencia que obliga a la necesitad

de recursos sanitarios y/o sociales. (10)

Se han establecido algunos criterios que definen la situacién de fragilidad, en funcion
de los siguientes elementos: edad avanzada, vivir solo, viudedad reciente, cambio
de domicilio reciente, afectacién crénica que condiciona una incapacidad funcional
permanente (AVC con secuelas, infarto de miocardio o insuficiencia cardiaca

reciente, EPOC, enfermedad osteoarticular degenerativa, caidas de repeticion,



déficit auditivo o visual, enfermedad terminal grave por neoplasia o demencia
avanzada), polifarmacia, ingreso hospitalario en los ultimos 12 meses, incapacidad
para la realizacion de actividades de la vida diaria, deterioro cognitivo, situacion

econdmica precaria. (11)

2.3 Ley de Dependencia

En el afio 2006, se aprobo la ley estatal conocida como la Ley de Dependencia, con
el propdsito de atender las necesidades de aquellas personas que, por encontrarse
en situacion de especial vulnerabilidad, requieren apoyos para desarrollar las
actividades esenciales de la vida diaria, alcanzar una mayor autonomia personal y
poder ejercer plenamente sus derechos de ciudadania. (14) En el afio 2007, entro
en vigor la Ley de la dependencia, que doté al sistema publico de servicios
sociales del marco normativo, necesario para regular la atencion y las prestaciones
a las personas con dependencia. (12)

La ley de Dependencia, estd destinada a ciudadanos que se encuentren en situacion
de dependencia, denominandose como la necesidad de ayuda que tiene una
persona para realizar las actividades basicas de la vida diaria, derivada de la edad,
enfermedad y/o discapacidad, que va ligada a la falta o pérdida de autonomia
fisica, mental, intelectual o sensorial. (13)En los articulos 49 y 50, se refiere a la
atencion a personas con discapacidad y personas mayores, y a un sistema de
servicios sociales promovido por los poderes publicos para el bienestar de los
ciudadanos, denominado como una nueva modalidad de proteccidon social que
amplia y complementa la accidn protectora del Estado y del Sistema de la
Seguridad Social. (14)

Segun las necesidades de ayuda que tenga la persona para realizar distintas de las
actividades basicas de la vida diaria, a partir de un baremo de valoracion de
dependencia, se establecen unos grados de dependencia: dependencia moderada
(grado 1), dependencia severa (grado Il) y gran dependencia (grado IIl). (15) A partir
de aqui, cuando se reconoce la situacién de dependencia, para resolver que ayudas
se ajustan mejor a las necesidades de la persona con dependencia, los servicios
sociales publicos disefian un programa individual de atencién denominado (PIA). En
el afio 2014, un 56, 3% (256.033) de PIA eran realizables, un 28,6% (129.786) no
eran realizables, y un 15,1% (68.692) eran de grado no protegido. (16)



En el afio 2012, El Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia, aprob6 el avance de la evaluacion de la ley transcurridos los cinco
primeros afios de aplicacion de la misma, para acometer las mejoras en el Sistema
para la Autonomia y Atencion a la Dependencia que fueran necesarias, para
asegurar su sostenibilidad. Debido a la denominada “crisis”, es decir, la situacién
economica por la que atraviesa Espafia, y para hacer sostenible el sistema para la
Autonomia y Atencion a la dependencia, el gobierno tomo unas medidas de
naturaleza econdmica, traduciéndose en ahorros en el gasto de las administraciones
publicas, reduciendo las cuantias maximas para cuidados en el entorno familiar,
reduciendo las cuantias del nivel minimo de financiacion de este sistema, de este
modo destinando menos dinero a la dependencia, recortando ayudas, y quedando
muchas personas fuera del espectro de ayudas. (17)

Se denomina que la Ley tiene una accién protectora, pero cuantas personas quedan
fuera de esta cobertura? En el afio 2012, cuando entro el Real Decreto que modifico
la Ley, desde entonces se dan 51.223 ayudas menos. En el afio 2013, el nUmero de
dependientes con prestacién se redujo en 12.438 personas, lo que suponia que
cada dia en este periodo 70 beneficiarios fueron "expulsados" del Sistema para la
Atencién a la Dependencia (SAAD), segun el dictamen del Observatorio de la

Dependencia. (16)

El sistema publico de servicios sociales mediante centros y servicios publicos o
privados concertados, ofrece servicios sociales basicos (atencién domiciliaria) y
especializados para personas con dependencia (servicio de centro de dia para
personas mayores, servicio de atencion integral a las personas mayores en el
ambito rural, y servicio de centros residenciales para las personas mayores),
servicios sociales especializados para personas con dependencia derivada de
discapacidad (discapacidad fisica, intelectual y sensorial), servicio especializado de
soporte a los familiares cuidadores, y a otras personas cuidadoras no profesionales.
(18) Actualmente, se dispone de 91.909 servicios y 94.990 prestaciones para
cuidadores no informales, beneficiandose de dichos servicios y prestaciones un total
de 145.618 personas. En las comarcas de Barcelona, se beneficiaron de estos
servicios y prestaciones 104.722 personas, siendo los ciudadanos de la zona del Alt
Penedés los menos beneficiados en un 2% (2.128), y los més beneficiados de este
territorio los del Barcelonés en un 38% (39.809) (Grafico 2.4). (13) Debido al
distinto nivel de desarrollo y contenido, dentro de las comunidades auténomas de
las prestaciones a las personas en situacion de dependencia, que ha potenciado la

desigualdad en la aplicacion de la ley, en el afio 2012, el gobierno regulé un
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contenido comun minimo de intensidad y compatibilidad de las prestaciones para
todas las administraciones actuantes, aun asi se mantienen las desigualdades entre

comunidades. (17)

Distribucion de las personas beneficiarias de prestaciones y servicios por territorio

Bergueda
1.218

Bages
4 146

Valles Occidental

Ase . £ 38 18.025
li’erledes /2.1363 5-3 Barcelonas
2.128 , Baix 39.809

Garraf Licbregat
2.237 16.021

Grafico 2.4 Fuente:
Departament de Benestar Social i Familia. Seguiment del desplegament de la Llei 39/2006. (10)

Un recurso, y uno de los servicios mas conocidos, que tenemos a nuestro alcance, son
los centros sanitarios, donde puede residir el anciano dependiente. Dicho recurso va
en incremento, aunque en Espafia tan solo un 3,4% de los ancianos con
dependencia, estan institucionalizados, optando por el cuidado informal que

favorece el bienestar y el confort de la persona anciana. (3)

Los Servicios Sociales Basicos, tienen como finalidad asegurar el derecho de las
personas a vivir dignamente durante todas las etapas de la vida mediante, la
cobertura de sus necesidades personales basicas y de las necesidades sociales,
esta es la definicion genérica de la finalidad de los servicios sociales que da la ley
12/2007. Son el primer nivel del sistema publico de servicios sociales y la garantia
de mas proximidad a los usuarios. Incluyen un servicio de primera acogida de
Informacion y Orientacion, equipos de tratamiento y seguimiento familiar, el
Programa de Ayuda a domicilio, teleasistencia, el recurso del Centro Abierto y la
Casa Pequefia. (19) Los servicios Sociales Basicos tienen un caracter polivalente,
comunitario y preventivo para fomentar la autonomia de las personas, atienden las
situaciones de necesidad en que estas se encuentren 0 que se puedan presentar.
Durante el afio 2013 el Equipo SOI (Servicio ocupacional de insercioén) que hace la
primera acogida de servicios sociales béasicos, ha atendido un total de 4.309
personas y ha abierto un total de 1.224 expedientes nuevos, interviniendo en 1.397

expedientes. El nimero de personas atendidas por el equipo de gente mayor
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durante el afio 2013 fue de 1.160 que representa el 18,6% del total de personas de
mas de 65 afios de Vilafranca del Penedées y el 2,95 % de la poblacion total de
Vilafranca. (19)

En el periodo de enero a noviembre de 2014, 25.276 personas salieron del sistema, y
desde agosto de 2012, que fue cuando entré en vigor el Real Decreto que modificd
la Ley se dan 51.223 ayudas menos. (31)

En el libro Blanco de la dependencia, en 2004 se hizo una estimacion que sento las
bases de la futura ley, preveia que en 2015 un total de 1.373.248 personas se
beneficiarian de la ley. A dia de hoy, la ley atiende a un 53% del total de personas
gue se estimo en su origen (31),quedando muchas personas fuera de este derecho.

En 2015, segun el dltimo informe de la Asociacién de Directores y Gerentes en
Servicios Sociales, es que las comunidades autbnomas estan asumiendo alrededor
del 60% del coste de las prestaciones, mientras que las personas atendidas y el
Estado pagan alrededor del 20% cada uno, (31) aunque no todas las personas

pueden acceder a estas prestaciones asumiendo su coste.

2.4 El cuidado y cuidador informal

La familia, haciendo énfasis en el cuidado informal, es la principal proveedora de
cuidados de salud. Del total de cuidados que reciben las personas mayores, el 80 -
88% los recibeexclusivamente de la familia, mientras que los serviciosformales
proveen un 3%. En Espafia presta ayuda para la realizacion de las actividades de la
vida diaria (AVD) a una persona mayor con la que convive, y el 93,7% de ellos tiene
vinculos familiares con la persona a la que cuida; sin embargo, mientras que el
24,5% de las mujeres prestan cuidados, sélo lo hace el 16,6% de los hombres. (20)
La gran mayoria de personas mayores de 65 afios, se sienten satisfechos por los
cuidados recibidos. (21)

Referimos cuidadora principal, como la que asume la total responsabilidad del proceso
de cuidado. Se caracteriza por no disponer de una formacion especifica para el
desempefio de las tareas del cuidar, no recibir remuneracion econémica por la labor
realizada, tener un grado elevado de compromiso hacia la tarea, con un alto grado
de afecto y responsabilidad. Tiene un papel como informante, proveedora de
cuidados y persona que toma decisiones importantes en la organizacion de la vida
del paciente y su familia. Es el nexo de unién entre los profesionales sanitarios y la
persona cuidada.(22)

El trabajo de cuidar y las condiciones en las que se desarrolla este trabajo, afectan a la

vida de la cuidadora principal. (23)El tipo de tareas que se realizan, esta


http://www.eldiario.es/politica/dia-beneficiarios-expulsados-sistema-Dependencia_0_149785443.html

determinado por las necesidades de cuidado del beneficiario, y en ocasiones la
demanda es tal que puede superar las propias posibilidades de la cuidadora.(24)
Cuidar entrafia el desarrollo de actividades diversas, y con frecuencia implica asumir
multiples roles de cuidado: la cuidadora es «enfermera», «psicéloga», «consejera»,
«abogada» y «empleada de hogar». Las cuidadoras adoptan a menudo otros roles
de manera simultdnea: se es cuidadora a la vez que madre-esposa-hija, ama de
casa Yylo trabajadora, y la dificultad para compatibilizar las distintas
responsabilidades repercute en la vida de las cuidadoras. La duracion de la
«jornada laboral» de una cuidadora no tiene principio ni fin, y muchas cuidadoras
cuentan con escasa ayuda de otras personas para realizar todas estas tareas,
algunas de ellas dificiles de asumir por una sola persona, (23)el 61,5% de ellas no

reciben ayuda para la realizacion de este trabajo. (24)

El trabajo que los cuidadores llevan a cabo atendiendo a los enfermos crénicos en el
domicilio, generalmente durante largos periodos de tiempo, determina un aumento
de morbilidad en los cuidadores principales. Se describen las repercusiones
psiquicas vy fisicas que tiene sobre los cuidadores su labor, tales como ansiedad y
depresion, sobrecarga o cansancio en el desempefio del rol de cuidador, dolores
musculares relacionados con el esfuerzo, percepcion negativa de su estado de

salud y en general una pérdida de la calidad de vida que se trasmite al grupo

familiar. (24)
-/
‘L - \

Tabla 2.5: Fuente: Caracteristicas sociodemograficas, de salud y utilizacion de recursos sanitarios de

cuidadores de ancianos atendidos en domicilio. (20)
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El Cuidado informal puede tener consecuencias negativas, tanto fisicas como
mentales, en un estudio sobre cuidadoras de Andalucia, casi la mitad de las 1.000
personas cuidadoras entrevistadas, opinaba que cuidar tenia consecuencias
negativas en su propia salud en algun grado, y cerca del 15% percibia este impacto
con una intensidad muy elevada. Asimismo, el impacto negativo en la esfera
psicoldgica, era percibido intensamente en una proporcion de cuidadoras que
duplicaba a las que percibian impacto en su salud fisica. Las cuidadoras
mencionaban problemas concretos, como depresion o ansiedad (22%) y decian

sentirse irritables y nerviosas (23%), tristes y agotadas (32%). (20)

En otro estudio, realizado en una area basica de salud de Mélaga, se denotaron las
patologias mas frecuentes de los cuidadores, 37 (34,3%) padecian HTA, 26 (24,1%)
depresiéon,14 (13%) diabetes y 43 (40,2%) otros diagnosticos. De las relacionadas
con el cuidado, 53 cuidadores (44,9%) presentaron cefaleas, 86 (72,9%) lumbalgias,
69 (58,5%) dorsalgias y 75 (64,1%) cervicalgias. En cuanto al tratamiento de los
cuidadores, 36 (33,6%) tomaban antihipertensivos, 26 (24,1%) antidepresivos/
ansioliticos, 12 (11,2%) antidiabéticos, 11 (10,2%) antiinflamatorios y 48 (44,4%)
otros farmacos. Mas de la mitad de los cuidadores, 61 (50,8%), describen su estado
de salud como regular o malo y 59 (49,2%) como bueno o muy bueno. (24)

Los servicios formales (profesionales), participan de forma minoritaria en el cuidado
continuado de las personas dependientes que viven en la comunidad, y constituyen
sélo la punta del iceberg de este sistema invisible de atencion a la salud, de modo
gue «el conjunto de las familias constituyen un sector de prestacion de servicios de
salud que supera con creces el volumen de trabajo a todas las restantes
instituciones sanitarias» (20)

En atencion primaria, ademas de las valoraciones y atencion de enfermeria, una de las
actividades realizadas, es facilitar el acceso a recursos para apoyar la labor de las
cuidadoras familiares, y mejorar el bienestar del paciente, aunque para las
enfermeras espafiolas, la preocupacion esencial es la escasez de estos recursos
(centros de dia, servicios de ayuda domiciliaria, estancias temporales, etc.). (25)

En general, predomina la vision de que la responsabilidad del cuidado de la persona
dependiente, es de la familia, y se aprecia una preocupacion por parte del personal
de enfermeria, sobre la falta de recursos y de apoyos.Los problemas de soledad, y
de baja calidad de vida de los cuidadores, son claramente percibidos por el personal
médico que realizan atencién médica domiciliaria, pero su funciéon educativa parece

estar restringida a la enfermedad del destinatario cuidado, y raramente a la salud de
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los cuidadores. (26) La cuidadora familiar, deberia ser considerada objeto del

trabajo de las enfermeras, para paliar la sobrecarga que supone la labor de cuidado,

detectar problemas e incidir en ellos en la medida de lo posible. De momento

predomina una vision del cuidador como recurso, y apenas se reconoce a éste

como paciente. (25)

3-OBJETIVOS
Con este estudio se plantean los siguientes objetivos:

Objetivo general

Revisar la Ley de la Dependencia, su ambito de aplicacién, el tipo de
prestaciones y servicios que potencialmente ofrece a las personas con
dependencia y a los cuidadores informales.

Realizar un diagnéstico de salud, en base a las necesidades del cuidador y

anciano con dependencia.

Objetivos especificos

Detectar posibles situaciones de fragilidad en el cuidador y el anciano.
Identificar las necesidades reales y percibidas por parte de un cuidador
informal, que atiende a una persona mayor dependiente.

Identificar las necesidades por parte de la persona mayor dependiente en
relacion a los cuidados.

Conacer el concepto de cuidado que tiene la cuidadora.

Hipotesis

El cuidado informal se basa en relaciones afectivas y de parentesco, que
generalmente se desarrollan en el hogar, quedando oculto del ambito publico.
No todas las mujeres participan por igual en el cuidado, existe desigualdad de
género y de clase social.

La Ley de dependencia, ofrece recursos, que pueden no beneficiar a parte de
la poblacion espafiola, repercutiendo posibles problematicas de salud en las
cuidadoras, como el cansancio y la sobrecarga del rol del cuidador y la

claudicacioén familiar.

4. DISENO

Se trata de un estudio de caso, que permite interpretar una situacion social rodeada

por la dependencia, realizando un seguimiento en el domicilio de la cuidadora

principal, y del anciano con dependencia. He escogido la técnica de observacion
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participante, ya que es una técnica etnografica muy util, la cual permite obtener
percepciones y concepciones culturales, asi como aspectos de la vida cotidiana
como valores y rutinas, obteniendo una comprension fisica, social y cultural de los
participantes en su propio entorno.

Para la recogida de datos, se realizaron entrevistas en profundidad al anciano y a la
cuidadora principal, y se implementaron distintas escalas. A la cuidadora, se le pasé
la escala de sobrecarga del cuidador (Escala de Zarit) y test del informador breve, al
anciano se le pasoé la escala de Barthel, escala de Lawton y Brody, test cognitivo de
Pfeiffer, escala de depresion geriatrica Yesavage, miniexamen cognitivo (MEC) de
Lobo, Escala de Goldberg(Anexo 5)

5. PLAN DE TRABAJO

En el mes de septiembre se inicia el trabajo, y desde septiembre hasta el mes de
noviembre, se realiza la planificacion y objetivos del trabajo. En el mes de
septiembre se inicia la revision bibliogréfica, y se finaliza en el mes mayo. Desde el
mes de diciembre hasta el mes de marzo, se realiza el trabajo de campo: en
diciembre se pasa una entrevista semiestructurada a ambos sujetos, con previo
consentimiento informado (Anexo 1), y se realiza la recogida de datos
generales.(Anexo 2)

Durante el mes de Enero y Febrero, se realiza observacion participante en el domicilio
de los sujetos, acudiendo 4 veces consecutivas, compartiendo con los investigados,
su contexto, experiencia y vida cotidiana. (Anexo 3). Asimismo, en dichos dos
meses, se realizan entrevistas en profundidad que son grabadas y transcritas para
el analisis de datos (Anexo 4). Ademas, durante el mes de Enero se pasan distintas
escalas a la cuidadora: la Escala de Zarit y la del test del informador breve. También
se pasan varias escalas al anciano: escala de Barthel, escala de Lawton y Brody,
Test de Pfeiffer, escala de depresion Yesavage, miniexamen cognitivo (MEC) de
Lobo. En el mes de marzo, se pasa a la cuidadora por segunda vez el Test de Zarit.
(Anexo 5)

6- ANALISIS DE DATOS

Se trata de un estudio de caso, que pone de manifiesto la complejidad de la situacion
social que rodea a la dependencia. La cuidadora principal, de mediana edad (57
afios), con bajo nivel de estudios (estudios primarios, sin finalizar estudios
secundarios), de profesion operaria (desde los 14 afios), actualmente sin trabajo,

casada con una hija, hermana mediana de 4 hermanos, y con un miembro familiar a

13



cargo, su padre. Residente en la localidad de Vilafranca del Pendes, y de origen
catalan. Se encarga de cuidar a su padre desde hace 7 afios (2008).

A nivel de salud, la cuidadora presenta antecedentes patolégicos de: HTA, pdlipos
colorrectales, hipercolesterolemia, anemia, depresién. En la actualidad esta en
tratamiento con: omeprazol 20 mg c/12h, simvastatina 10 mg c/, diazepam 2
comprimidos c/24h, deprax 100 mg c/24h, kilor 80 mg c/24h.

El anciano, que es el receptor de los cuidados, es un hombre de avanzada edad (79
afos), con bajo nivel de estudios, de profesioén pescador, jubilado y padre de 4 hijos.
Su estado civil es casado, pero separado de la mujer por presentar esquizofrenia, la
cual vive con su hija menor.

A nivel de salud presenta antecedentes patolégicos de: HTA, exfumador+EPOC,
hipercolesterolemia, arritmia cardiaca e Insuficiencia cardiaca, ictus isquémico
(2000), cardiopatia isquémica crénica que debuta con IAM (2008), insuficiencia renal
moderada, enfermedad diverticular, FA reversible (2014). Intervenciones
quirargicas: enfermedad coronaria de 3 vasos colocando 3 stents, apendicetomia,
colecistectomia. En la actualidad, esta en tratamiento con: trangorex 200 mg c/24h,
vesicare 5 mg c/24h, furosemida 0,5c. ¢/48h, spiriva 18 mcg 1 inhalaciéon c/24h,
zyloric 100 mg c/24 h, urolosin 0,4 mg ¢/24 h, tromalyt 1 ¢/24 h, simvastatina 20 mg
c/24h, plusventacchurhalor 50/500 mcg c/24h, omeprazol 20 mg c/12h, bisprolol
0,5c. c/24h.

Se analizan los datos, para lograr la comprension de las narraciones y observaciones,
se transcriben las entrevistas en profundidad, las grabaciones y las observaciones, y
se hace una lectura rigurosa y comparacion de ambas, para articular el significado

del texto y generar una interpretacion.

El cuidado de salud, especialmente el que se presta en el hogar, es asumido
mayoritariamente por mujeres (27), principalmente el perfil de la persona cuidadora
es de mujer de mediana edad, (57 afios), hija o esposa (23,5% hijas, esposas
15,6%) (1) de la persona dependiente, casada que cohabita con lapersona que
cuida, con un bajo nivel de estudios y escasa actividad laboral, y con una dedicacion
generalmente exclusiva al hogar y al cuidado. (4) Asimismo, se refleja en el
presente estudio de caso, que la cuidadora es una mujer de mediana edad, casada
gue vive con su padre, teniendo un bajo nivel de estudios (educacién secundaria sin
finalizar) y sin trabajo, que se dedica exclusivamente a cuidar principalmente de su

padre, de su marido, y del hogar en general.
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La cuidadora familiar llamada Sra. Enriqueta refiere: ...” lo traje a casa porque mis
hermanos varones no querian hacerse cargo de él, y lo cuido yo...” al preguntar
sobre la decision de la eleccion del cuidador, es decir, que sea la hija la que ofrezca
los cuidados responde: ...” me ha tocado... mi hermano mayor dice que somos las
hijas que nos debemos de encargar... y nos lo deja a nosotras”, “...antiguamente se
hacia asi, las mujeres nos encargdbamos de cuidar a todos los de la casa, ya
fuesen nifios, abuelos, y mis hermanos parece que siguen con ese chip..”

mostrandose una desigualdad de género, y falta de apoyo familiar.

7-RESULTADOS

El cuidado informal se basa en relaciones afectivas y de parentesco, se trata de
“asuntos de familia”, que generalmente se desarrollan en el ambito doméstico, y
como tal, queda oculto al ambito publico. Es una funcién que tradicionalmente ha
sido adscrita a las mujeres, como parte del rol de género, quedando como “cosa de
mujeres” el cuidado de la salud de las personas que lo necesitan (27).

“

La Sra. Enriqueta relata: “... me lo traje a casa porque mis hermanos no querian
hacerse cargo de él, y /o cuido yo...” Se le cuestiona al anciano, sobre la preferencia
del género para recibir los cuidados, y el Sr. José relata: “... una hija, una mujer, que
ya me cuida...porque se comporta mejor una mujer que un hombre, me lava la ropa,
me bafia, me cocina...” y cree que su hijo podria hacer lo mismo?*...pero mejor que

me cuide una mujer que son las que siempre cuidan...”

El impacto de cuidar puede afectar a distintas areas como la salud, el trabajo
extradomestico, la economia, el uso del tiempo o las relaciones familiares y sociales
(28). En relacion a la salud: se le cuestiona a la Sra. Enriqueta si piensa que su
salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar “... tengo depresion, y
mi depresién ha empeorado desde que le cuido...cuando lo llevo al médico a veces

”

me pongo nerviosa y me tomo Y diazepam...”. Un 14% presenta abusos de
sustancias, como consecuencia de la sobrecarga fisica y emocional. Los recortes y
el colapso del sistema de dependencia estan sobrecargando a los cuidadores
familiares (29)

En relacion a la sobrecarga, se ha implementado dos veces con un intervalo de tiempo
de dos meses, la escala de sobrecarga del cuidador (Test de Zarit): la primera
resultando una puntuacion de 70 (sobrecarga intensa), y la segunda resultando una
puntuacion de 81 (sobrecarga intensa). (Tabla 1). El hecho del aumento de la

puntuacion, es debido a que el Sr. José segun el relato de la cuidadora y las
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observaciones realizadas, cada dia es mas dependiente, “... cada dia le cuesta mas
hacer todo por la edad, tengo que obligarle a ducharlo y entramos en conflicto, y me
pongo nerviosa, y con tension porque no es facil cuidar de él...”.

En las observaciones, he podido percibir expresiones de sobrecarga, en un momento
puntual que establece una llamada telefonica con la hija comentando que cada dia
lo ve peor, y que necesita a alguien que le ayude, que no podra ir a verla. También,
se han observado sintomas de sobrecarga emocionales: depresion, mostrandose
triste, cansada y con falta de energia. Muestra desanimo al despertar a su padre, en
varias ocasiones, se muestra tensa cuando el padre interfiere en sus
conversaciones, y cuando entra en conflicto para ducharlo.

Asimismo, a nivel de salud, del uso del tiempo libre y las relaciones familiares y
sociales, al cuestionar cual es el significado del cuidar para la Sra. Enrigqueta, se
refleja esta area afectada: ..”Significa estresarse mucho, y perder muchas horas
para estar con mi marido, no poder disfrutar de vacaciones, ni visitar mucho a mi
hija...” A partir de las observaciones, se muestra gran dedicacién al cuidado de su
padre, y falta de tiempo para disponer de su marido e hija, y verse involucrada en
relaciones fuera del ambito doméstico. Se ve afectada la relacién con su marido, ya
gue tuvo una discusion por no ir con él y sus amistades a una cita, a mas de entrar
en conflicto por el hecho de que sus hermanos no la ayuden. En base a las
relaciones sociales, se ve falta de tiempo personal, ya que casi no queda con sus
amigas, y el dia que lo hace son solo 10 minutos para tomar un café. La intensa
dedicacion se agrava segun la duracion de los cuidados, lo cual puede ocasionar
importantes problemas de salud en las personas cuidadoras principales, y alterar el
equilibrio personal, de pareja, familiar y social de quienes rodean a la persona
dependiente. (30)

TEST DE ZARIT

MES DE ENERO (12) PUNTUACION: 70 SOBRECARGA INTENSA

% MES DE MARZO (22) PUNTUACION: 81 SOBRECARGA INTENSA

Tabla 6.1: Resultados del Test de Zarit (Enero y Marzo).

En Espafia, no todas las mujeres participan por igual en el cuidado. Existen diferencias
gue indican que, también en el sistema informal, la desigualdad de género y de

clase social constituyen ejes entrelazados, ya que son las mujeres de menor nivel
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educativo, sin empleo, y de niveles socioecondmicos bajos las que configuran el
gran colectivo de cuidadoras informales. (27)

La Sra. Enriqueta refiere: ...”hace unos afios que no trabajo y no tengo ningun ingreso,
y mi marido trabaja, pero hay meses que no le pagan...con retrasos...” mi padre
recibe una pequefia prestacion por jubilaciébn y nos ayuda en casa, pero no es
suficiente...” tengo una hipoteca y tuve que poner el piso a nombre de mi hija, para
que el banco no me lo quite...” En las observaciones, se denota que es una familia
con pocos ingresos econdémicos, debido a que compran y consumen alimentos de
marca blanca, en minimas cantidades.

A partir de aqui, una cuestion importante son los recursos y ayudas: “... el médico me
dijo que por cuidar a mi padre me tenian que dar un dinero, pero fui a la asistenta
social, y cada vez que voy me hacen ir de afio en afio, que ahora las cosas estan
peor, y pagan menos, y no llega el dinero, que ya me avisaran cuando me llegue,
estoy en lista de espera desde hace 5 arios...”

En la actualidad, 167.869 personas esperan a recibir la ayuda, es decir estan en lista
de espera, representando el 19% del total de personas con el derecho reconocido,
un porcentaje que se ha mantenido a lo largo de todo el 2014. Hasta el mes de
agosto de 2012, la ayuda que correspondia a todas esas personas en lista de
espera se iba acumulando, de forma que, si no fallecian antes, recibian los atrasos
en cuanto se les hacia efectiva la ayuda. (31)

El Real Decreto 20/2012, del 13 de julio de 2012, elimind la llamada retroactividad
durante los dos primeros afios. Es una forma de permitir a las autonomias tener a
las personas esperando durante ese tiempo sin tener que asumir ningun coste. (31).
La Sra. Enriqueta refiere: “...hace 5 afios lleve los papeles a la asistenta social, en
relacion a las enfermedades, vinieron a ver mi casa, para ver si el bafio y la casa era
adecuada, después me dijeron que los papeles estan en tramite con la Generalitat, y
que de momento esta todo parado... dicen que hay recortes, y que me ponen en
lista de espera...voy una vez el afio, y siempre me dicen lo mismo que estan

”

recortando...” sin recibir ningln tipo de ayuda ni prestacion.“... En servicios
socialesme han informado de ayudas para el cuidado de la persona mayor, ayuda
para que venga alguien a ducharlo... me dicen que tengo que pagar 12 € por la
asistenta a domicilio (la ducha), también me han ofrecido 2 dias a la semana un
centro de dia, pero son 300€, y no lo puedo pagar...”

Mediante las observaciones, la infraestructura del domicilio es aceptable, pero
presenta algunas carencias necesarias para el anciano, y para el cuidado del mismo

como son: un bafio con barandillas, el borde de la ducha un poco mas bajo, y al salir
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del portal una barandilla para bajar al piso de abajo, en el cual se coge el ascensor,
el resto del domicilio parece adecuadamente acomodado.

Las demandas que se atendieron en servicios sociales de la localidad de Vilafranca
del Penedés en el 2013 eran las siguientes: solicitudes de apoyo a domicilio,
informacion para acceder a recursos de Gente mayor, LAPAD, etc., arreglo de
viviendas y demandas de soporte econémico. (19)

Las problematicas principales detectadas en las familias han sido las siguientes: por
causa econdémica: 31,6%, por causa de salud y drogodependencias: 16,7%, por
causa laboral: 15,9%, por carencias sociales: 15,4%. Las problematicas especificas
han sido: ingresos insuficientes: 56,6 %, enfermedad fisica cronica y/o transitoria:
53,4%, dificultades relaciones familiares: 51, 5%, paro o sin subsidio: 50,9%. (19) En
este caso, la familia presenta problematicas de tipo econdmico e ingresos
insuficientes, por problematicas de salud debido a la dependencia del anciano
relacionado con el proceso de senescencia, y problematicas de salud de la
cuidadora (sobrecarga y depresion), dificultades relacionales entre los hermanos
gue no brindan apoyo a la cuidadora principal, y por estar sin subsidio, mostrando

gran parte de las principales problematicas familiares que presenta la poblacion.

PROBLEMATICAS PRINCIPALES DETECTADAS EN LAS
FAMILIAS (SERVICIOS SOCIALES)

0

16,70%

= Causa econdmica Causa de salud y drogodependencias Causa laboral = Carencias sociales

Tabla 6.2: Fuente: Ayuntamiento de Vilafranca del Penedés. Benestar Social. Memoria 2013. Elaboracion

propia.
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PROBLEMATICAS ESPECIFICAS DETECTADAS EN LAS
FAMILIAS (SERVICIOS SOCIALES)

50,90%

51,50%

m Ingresos insuficientes = enfermedad fisica crénica y/o transitoria

dificultades relaciones familiares paro o sin subsidio

Tabla 6.3: Fuente: Ayuntamiento de Vilafranca del Penedés. Benestar Social. Memoria 2013. Elaboracion

propia.

Al margen de los recortes y cambios legislativos, las familias de personas con
dependencia llevan afios denunciando las trabas encubiertas que se estan
aplicando para dificultar que nuevas personas se beneficien de las ayudas. No fue
suficiente con eliminar los dos niveles que se incluian en cada grado de
dependencia. Asi, la evaluacién se simplifico a tres grados: grandes dependientes,
severos y moderados. De esta forma se promovié que las personas quedaran en
grados mas bajos al que les corresponderia, (31) “...me han dicho en servicios
sociales que mi padre tiene grado uno, pero antes tenia un poco mas pero con el
cambio tiene uno...” A esto, se sumaron revisiones de oficio a personas
dependientes cuyo estado se sabia con certeza que no iba a mejorar. Algunas
familias vieron como el grado de dependencia variaba de un mes a otro e incluso

como la cobertura de su prestacion se reducia sin previo aviso. (31)

Segun la Ley, el Sistema atenderd de forma equitativa a todos los ciudadanos en
situacion de dependencia, denominando dependencia 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 o0 ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida
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diaria, denominando las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) como las
tareas méas elementales de la persona, que le permiten desenvolverse con un
minimo de autonomia e independencia, tales como: el cuidado personal, las
actividades domeésticas bésicas, la movilidad esencial, reconocer personas y
objetos, orientarse, entender y ejecutar 6rdenes o tareas sencillas. (14) Segun Ley
se atendera a todos los ciudadanos, pero hay que quedan exentos aun presentando
dependencia, la cuidadora refiere: “... lo ducho, le ayudo a poner la ropa (calcetines,
pantalones, zapatos)...le preparo la comida... va perdiendo y tengo que estar
siempre pendiente...le preparo la medicacion... antes se iba solo al casal, ahora le
acompafio yo...”

Se realiza una valoracion de las actividades basicas de la vida diaria, para estimar si la
persona presenta dependencia, mediante la Escala de Barthel, dando un resultado
de 80 que corresponde a dependencia. De la misma forma, se hace una valoracién
de las actividades instrumentales de la vida diaria, mediante la Escala de Lawton y
Brody, dando un resultado de 2 que corresponde a dependencia severa. La ley
establece 3 grados de dependencia, a partir de un baremo de valoracién de la
dependencia (BVD), que es el instrumento que utiliza un colectivo de profesionales
acreditados para determinar las situaciones de dependencia moderada (grado 1),
severa (grado Il) y gran dependencia (grado Ill), por lo que aun no siendo un
profesional acreditado, he recogido los criterios de valoracién de autonomia y de la
capacidad para realizar las AVBD que recoge dicho baremo, valorando que el
anciano requiere de un cuidador ya sea familiar como es en el caso de este estudio
o extrafamiliar, debido a que precisa de supervision, preparacion, y asistencia fisica
parcial en algunas de las actividades basicas de la vida diaria. (Anexo 5) (15) La
cuidadora refiere: “...me han dicho en servicios sociales que mi padre tiene grado

”

uno...” considerando que es una persona tiene dependencia moderada (grado 1),
cuando necesita ayuda para realizar las actividades basicas, por |0 menos una vez
al dia, o tiene necesidades de ayuda intermitente o limitada para su autonomia

personal (con 25 a 49 puntos en el BVD). (15)

8- CONCLUSIONES

En Espafia, la poblacion anciana va en aumento, y diariamente muchas personas
acuden a servicios sociales para solicitar ayudas y recursos. La Ley de
dependencia, va dirigida a personas vulnerables y dependientes, pero aun asi, hay
muchos ciudadanos que se encuentran en situacion de dependencia y quedan

excluidos de este derecho publico. En este estudio de caso, se pone de manifiesto
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mediante las escalas utilizadas, que se trata de una persona dependiente para las
ABVD, y aun asi se mantiene fuera del sistema de proteccién de dependencia.

La familia, es la que mayoritariamente provee los cuidados, y el perfil del cuidador
principal, por lo general, es el género femenino, siendo la hija o mujer de la persona
con dependencia, revelando la desigualdad de género en el &mbito del cuidado, que
hay en nuestro medio.

Las condiciones sociales que aparecen representadas en el estudio de caso que
hemos descrito, afectan a muchos de los habitantes de nuestro pais, teniendo
repercusiones negativas tanto fisicas como psiquicas por la falta de apoyo social y
de recursos para atender a los ancianos que residen en el hogar. El personal de
enfermeria tiene un papel clave en el diagndstico de situaciones de riesgo “fragiles”,
gue pueden repercutir tanto a cuidador como a anciano. Una de las necesidades
mas relevantes de los cuidadores, es la necesidad de ayuda y el acceso a los
recursos que el estado ofrece, para el afrontamiento de las consecuencias

psicosociales de caracter negativo que el cuidado tiene en sus vidas.
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ANEXOS

ANEXO 1 CONSENTIMIENTO INFORMADO

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Sr/ Sra. Nombre/ Apellidos de la cuidadora y del anciano dependiente.

Han estado informados por parte de la estudiante que solicita el consentimiento
informado: Montserrat Rafols Pefia. Estudiante de la Universidad Rovira i Virgili,
sobre la existencia de un proyecto de investigacion, que no comportara ningan
riesgo para los participantes, sera andnimo, voluntario y se garantizara

confidencialidad.

Para poder realizar el estudio, se pasardn entrevistas que seran grabadas, se
realizara observacion en el domicilio, y se pasaran cuestionarios a la cuidadora, los
cuales contienen informacion sobre el cuidado, sobrecarga del cuidador vy
referentes al anciano. Otros cuestionarios se pasaran al anciano en relacién a la

memoria, depresién/ansiedad y actividades de la vida diaria.

Nombre/ Apellidos:

Fecha:

Firma:
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ANEXO 2 RECOGIDA DE DATOS GENERALES
SEXO:

EDAD:

POBLACION DE ORIGEN/ POBLACION ACTUAL:

ESTADO CIVIL:
MIEMBROS FAMILIARES:
PROFESION:

NIVEL DE ESTUDIOS:
ENFERMERDADES:

MEDICACION:

28



ANEXO 3 OBSERVACION PARTICIPANTE

DIA1

9:30H de la mafana, acudo al domicilio. La Sra. Enriqueta me abre la puerta, me
recibe educadamente. Se encuentra preparando el desayuno, para ella y para su
padre. A los pocos minutos llama a su padre, y se levanta, le prepara el bafio, y la
persona mayor elige la ropa que quiere ponerse. La cuidadora bafa a su padre, al
terminar le ayuda a vestirse (parte inferior del cuerpo). Seguidamente el padre, se
sienta en la mesa, y ella le reclama que venga a buscar las cosas a la cocina, con
disgusto, ya que dice que nadie la ayuda. Seguidamente desayunan, y la cuidadora
procede a lavar los platos mientras el padre se queda en el comedor sentado viendo
TV.

Es fin de semana, y el anciano me comenta que no va al casal, que seguro iran a
dar una vuelta al mercadillo. Se levanta el marido de la Sra. Enriqueta, y comenta a
Su esposa que unos amigos lo han llamado e invitado para ir a desayunar fuera,
mostrandose la mujer un poco incomoda, ya que comento que ella queria ir, pero
gue no podian llevarse a su padre a ese lugar (sin nombrar el motivo). El anciano
comenta que quiere irse a dar una vuelta al mercadillo, y la cuidadora cede,
mostrandose enfadado el marido con ella. A continuacién, vamos al mercadillo,
caminando al ritmo del anciano, la cuidadora se mantiene al lado de su padre, y hay
poca conversacion entre ambos (hablan de los nietos del hombre, que habian
hablado con la cuidadora por teléfono, mostrando y expresando nostalgia de no

verlos a menudo). Ambos son afables al trato, se ve buena relacion entre ambos.

Proceden a comprar fruta (de la mas econdmica), y de vuelta al domicilio la
cuidadora se disculpa por el enfado y la situacion que he percatado, comentandome
gue a veces tiene rivalidades con su marido, debido a que él no comprende como

sus hermanos no le echan una ayuda con el padre a pesar de tantos afios ya con él,
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y que su marido se enfada porque nunca sale con ni y sus amistades. A la vuelta la

cuidadora procede a preparar la comida, y dice que es una rutina diaria.

DIA 2

15:00 H. Acudo al domicilio. EI Sr. Jose me espera para ir con él al casal. La
cuidadora me comenta que ella también acude al casal, aparte de acompafarlo,
dice que va porque es mayor de 52 afios y no recibe prestacion, y acude alli para
hacer algunos talleres (baile y gimnasia). Seguidamente, voy al casal con el
anciano, y la cuidadora se queda en el domicilio comentando que iba a limpiar y a

descansar un rato.

En el casal hay comparfieros que esperan al anciano para jugar al domind. El
anciano se muestra contento, y me dice que es una distraccién para él. Habla con
los compafieros de acontecimientos que salen en las noticias. Durante el juego la
persona reflexiona, muestra actitud positiva, gana casi todas las partidas
mostrandose realizado. Los compafieros dicen que siempre juegan a lo mismo, me
incluyen en el grupo y me ensefian a jugar. Estan jugando durante dos horas,
después acude la cuidadora a recogerlo, y él me comenta que con esto se distrae,

ya que no va al mar ni a Vilanova a ver a la familia.
DIA 3

9:30H: Por la mafiana la Sra. Enriqueta prepara el desayuno, y el consumo es de
alimentos de “marca blanca”. Al terminar de preparar el desayuno para ella y su
padre, recoge la mesa y lava los platos, todos los productos que utiliza son de
marca blanca. La cuidadora, ya esta duchada y ha duchado a su padre para que se
disponga a ir al casal. Comenta que no me fije en la ropa que lleva (aparentemente
normal, casual), pero que hoy no tenia muchas ganas de elegir ropa ni de nada, que
estaba cansada, mostrandose desanimada, porque cada dia hace la misma rutina
(duchar al padre, atenderlo, limpiar, cocinar, ir a llevar y recoger al padre al casal
etc. Comenta que limpia siempre la casa, pero que hoy lo dejaria para mas tarde,

aparentemente por falta de animos.

Seguidamente, procedemos a salir a la calle, a comprar al supermercado y la Sra.
Enriqueta compra alimentos basicos como pan, agua, verduras, tres trozos de carne
racionados para hacer la comida. Me comenta que prefiere comprar al dia a dia,
porque asi lo tiene todo mas calculado, y también comenta que de vez en cuando

aprovecha y toma un café con una amiga en una cafeteria cercana a su domicilio,
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ya que no tiene mucho tiempo para irse lejos, debido a que tiene que regresar a
preparar la comida e ir a buscar a su padre. Al regresar al domicilio, abre la nevera
y tiene alimentos basicos, observandose una nevera vacia. Se dispone a cocinar y
al terminar la Sra. Enriqueta va a buscar a su padre, el cual la espera mostrando
agradecimiento, en cambio la cuidadora se muestra desanimada, y comenta que
cada dia tiene menos tiempo para ella debido a la dedicacion hacia su padre, el cual
cada dia es mas dependiente, y debe estar mas por él, y que sin ayuda de nadie

ella se siente cansada.

DIA 4

10h: La Sra. Enrigueta recién levantada, despierta a su padre con desanimos, le
prepara la ropa y le indica que va a ducharle, el anciano reprocha y dice que hoy no
se quiere duchar. A partir de aqui, entran en conflicto y ambos quedan disgustados.
Finalmente, la Sra. Enriqueta convence al anciano, y me comenta que esta situacion
le suele pasar a menudo, es decir que debe obligarle, y que se pone muy nerviosa y
con tensién porque no es facil cuidar de él. Me comenta que el otro dia fue al
médico con el padre, y que se pone nerviosa, al igual con los conflictos que tiene
con el marido por no darle tiempo, y se toma ¥ diazepam por las mafianas cuando

se encuentra en estado de nervios (toma dos por la noche).

Procede a preparar el desayuno, y al terminar de desayunar el anciano se sienta a
ver tv. La Sra. Enriqueta me comenta que ve mas debilitado a su padre (mas lentitud
y dificultad para deambular), por lo que procedemos a acompaniarlo al casal, meses
atras el anciano se iba solo, y que ahora siempre lo acompafia porque asi esta
tranquila, por lo que le pueda pasar al anciano. Seguidamente, la Sra. Enrigqueta
recibe una llamada telefénica de su hija, y en la conversacion muestra expresiones
de sobrecarga y decaimiento por el hecho de cuidar ella sola del anciano y no tener
apoyo, le comenta que cada dia lo ve peor y que necesita a alguien que le ayude,
gue no podrd ir a verla porque no tiene tiempo, y dice que no puede dejar al anciano
solo porque es un peligro en el domicilio, ya que puede manipular el fuego, gas o
sucederle cualquier otra problematica. A partir de aqui, al terminar con la llamada,
me comenta que va a quedar con una amiga 10 minutos, para tomar un café y que
luego ira a comprar para preparar la comida. Queda en la cafeteria con la amiga,
una amiga que también es cuidadora de su madre, la cual tampoco recibe ayudas ni
tiene apoyo ni ningun tipo de recurso, y hablan de su situacién (mostrandose

sobrecargadas y con sentimientos negativos) entre temas varios.
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ANEXO 4. ENTREVISTAS

Lugar de la entrevista: su domicilio (comedor). Distribucion: mesa con 6 sillas, en la
cual se sienta la entrevistada, préximo a la mesa hay el sofa frente a la tv, y al
lateral una mesa con un ordenador. Durante la entrevista esta presente a intervalos
su marido, que va entrando y saliendo del comedor. Su padre se encuentra en la

terraza mirando el paisaje y tomando el sol.

El domicilio es un sobreéatico con ascensor, pero con un piso de escaleras (15
escalones) hasta llegar al sobreatico. El padre tiene una habitacion individual, con
los objetos al alcance (mesita de noche). Bafio adaptado con barandilla en ducha, y
alfombrilla antideslizante.

TRANSCRIPCION

Duracién: 1: 10 h
CUIDADORA

Desde cuando se encarga del cuidado de su padre?Desde el 2008.Antes con
quien vivia su padre?El vivia solo, y su madre?Mi madre antes vivia con mi padre,
hace anos...si, pero luego se quemo el piso de mi madre, y yo tuve a mi madre una
temporada, pero trasplantaron a mi marido del rifién, y cuando mi marido vino del
hospital trasplantado se encontraba mal, y entonces a mi madre la pusieron en una
residencia mis hermanos, porque nadie la queria cuidar, entonces no se pudo pagar
la residencia, y a mi madre se la quedé mi hermana. Actualmente, su madre vive
con su hermana?Si, y mi padre conmigo porgue los otros hermanos no lo quieren

cuidar.

Y como vivia su padre estando solo, que habitos tenia? Comia porquerias, ibas
a su casa y todo eran pastitas y dos o tres clases de queso. Lo que paso fue que él
iba al bar, y un dia tuvo que ir la ambulancia que le cogi6 algo en el pecho... ahora
no lo se.. Se puso malo del corazon, y le tuvieron que hacer como un bypass, y

ahora también esta mal del corazén....entonces me lo traje a casa porque mis
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hermanos no querian hacerse cargo de él, y lo cuido yo. Usted lo cuida, y en que
lo ayuda? Que cuidados le ofrece?Lo ayudo a duchar, y segin qué ropa le ayudo
a ponérsela, los calcetines, pantalones y normalmente los zapatos, eso si esté bien,
en los momentos que ha estado ingresado se lo tengo que hacer todo. Ademas,
tarda mucho en vestirse, porque ha perdido mucho, tarda mas de media hora, pero
bueno yo lo dejo porque fui a un cursillo, y me dijeron que no puedo pasar delante
de él, que aunque tarde pues que se haga él las cosas. De acuerdo, y la comida
guien la prepara?Si, la preparo yo siempre. Y su padre que hace habitualmente,
en su dia a dia, que rutina tiene?Se levanta por la mafiana, lo ducho, desayuna, y
luego se da un paseo conmigo a un barrio de aqui al lado (Espirall), y antes iba a pie
pero ya no se ve capaz, y vamos en el autobus, que tiene un bono que es gratis del
ayuntamiento, Se va solo? No,antes si,lleva su garrota, y se iba solo, yo antes lo
vigilaba, cuando iba solo desde el balcén porque desde aqui se ve la parada del
bus. Y cuando regresa, al medio dia?Si, luego lo busco a las 12h, a veces antes, a
veces a las 12,30, entre 11:50 y 12:30, y luego se estd aqui sentado por casa, y
luego a la 13-13,30 comemos, que ya he preparado la comida mientras él esta
fuera, y se vuelve a sentar en la terraza, y sobre las 15-15,30 le acompafio a un
casal que esta aqui a dos pasos, en la misma calle..Que es un casal de
ancianos?Si, un casal de abuelos, y cuanto rato esta alli?Se va sobre las 15,30, a
veces sobre las 16, porque ahora hace siesta, antes no lo hacia, segun lo cansado
que esté, porque ahora cada dia va perdiendo mucho.... Perdiendo, en qué
sentido? Necesita mas ayuda?Si, esta cansado, pero él no dice nunca que esta
malo, lo tenemos que ver nosotros por eso tengo que estar siempre pendiente, él no
se queja nunca.... Y a qué hora regresa del casal?Esta hasta las 18h, antes
estaba hasta las 19h, pero ahora 18h, 18h menos 10 ya esta aqui, porque lo voy a
buscar yo y no quiere estar mas rato. Y cuando vuelve a casa que habitos tiene,
gue suele hacer con su padre?Lo primero, se sienta y le enciendo la estufa,
porque tiene frio, le pongo la tele, ahora le da igual el programa que hacen, ahora lo
Gnico que ve es TV3: el Gran dictat, y luego el telediario, le preparo la cena,
cenamos y se va a dormir ya, después de ver el tiempo hasta el otro dia,
aproximadamente a qué hora se va a dormir? Sobre las 9 como mucho 9 y 15...
pero yo creo que se aburre mucho, esta como aburrido, es un hombre que lo han
sacado de Vilanova, y ahora esta aqui, y ha encontrado un cambio muy grande,
usted cree que es por el cambio de domicilio o por el cambio de vivir con la
familia? si, mas que nada la poblacion, y tenia amigos alli, porque toda la vida
habia sido pescador, abajo mar ya tenia un monton de amigos, y al vivir aqui se ha

encontrado un cambio muy grande, y aqui lo veo como aburrido ..
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Entonces usted esta todo el dia pendiente de él?Yo voy a comprar, y hago mi
faena, pero si, vive conmigo y me encargo yo de él.. Cuando voy a algun sitio de
vacaciones me lo llevo, porque nadie se lo quiere quedar..es usted la que se
encarga de él, sus hermanos la apoyan en el cuidado? mis hermanos no, nada,
si cuando me quiero ir me lo tengo que llevar, algun dia puntual que me he querido
ir a comer fuera mi hija se lo ha quedado pero eso es una vez al afio 0 mas porque
mi hija tiene su vida y sus cosas, y porque es usted la que se encarga de él,
como decidieron que era usted la persona indicada? Eee...la persona indicada
no sino que me ha tocado y ya estd, no me queda otra, ya que mi hermano grande
su mujer no quiere ni a mi madre ni a mi padre, y él dice que son las hijas que nos
debemos de encargar, entonces yo soy la segunda, el tercero trabaja y no esti
casado, y dice que no puede, aunque algun dia podria hacerlo pero no dice de
cuidar ni a mi madre ni a mi padre, nos lo deja a nosotras, creo que el dia que tiene
fiesta, creo que se podria encargar un poco, pero no quiere ni llevarlos al médico ni
nada, y su otra hermana? Mi otra hermana, ya tiene bastante, que tiene dos hijos
pequefios, uno ahora de 11 y el otro de 6 afios, trabaja y luego cuida a mi madre
que tiene esquizofrenia, ya tiene bastante....si! y entonces somos nosotras las que

nos encargamos del cuidado de nuestros padres...

Usted cree, que por el hecho de ser mujer le toca mas el cuidado de su
padre?Yo creo que todos somos hijos y todos deberiamos cuidar de todos,
echarnos una mano, pero ya sabes antiguamente se hacia asi, las mujeres nos
encargabamos de cuidar a todos los de la casa, ya fuesen nifios, abuelos y mis
hermanos parece q todavia van con este chip...si, antes solia ser asi, pero bueno
yo voy a seguir cuidandole, y me siento obligada de hacerlo, si ellos no me quieren
ayudar, yo por lo menos estoy tranquila, ya que se como esta de salud y lo tengo
bien cuidado. Si, y como se siente con el cuidado que le ofrece a su padre? Yo
me siento satisfecha, y bueno me privo de muchas cosas por él, aunque a veces
necesitaria un descanso, ya que cuando quiero salir o irme algunos dias por ahi me
lo tengo que llevar porque mis hermanos se lavan las manos... y se ha informado
de algun recurso/ ayuda? Conoce los recursos que tiene a
disposicion?Estuvimos mirando, porque yo me medico, Si, que tengo depresion
de hace muchos afios, y la psiquiatra me avis6 de que fuera, que por cuidar a mi
padre me tenian que dar un dinero, pero fui y cada vez que voy me hacen ir de afo
en afo, y ahora cada vez las cosas estan peor, y pagan menos y no llega el dinero,
que ya me avisaran cuando me llegue... también me informaron de que podia

dejarlo un mes en un socio sanitario que hay aqui, asi? si, como un tipo descanso
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familiar, pero yo no podria dejarlo, porque cuando llegase ahi lo encontraria mal o
muerto... él no estd acostumbrado a llevar una rutina y estar encerrado en un
sitio.....y donde se ha informado de las ayudas? en servicios sociales, de
acuerdo,y su padre tiene algun tipo de prestacién? Si, cobra una prestacion y
nos es una ayuda en casa, porque yo hace unos afios que no trabajo y no tengo
ningun ingreso, y mi marido trabaja, pero hay meses que no le pagan.... con
retrasos, ya sabes como van ahora las cosas..Si. Pero bueno mis hermanos saben
gue si se quedan con él algun dia, yo les voy a dar una parte de su paga.. Pero aun
asi somos nosotras que nos hacemos cargo. Vale!Y bueno de ahi, le compro ropa,
le doy dinero para que se tome un café ahi en el casal, para que le dé a los nietos
cuando los ve, cosas necesarias, medicacion.... Esta bien, y usted, también se
encarga de prepararle la medicacién?Si, si, le preparo que tiene unos cajetines
para poner la medicacién, y tengo que estar al tanto que a veces le quedan pastillas
dentro, tengo que mirar que las tome porque alguna vez tengo que vigilar que se ha
dejado media o alguna pastilla...Entonces el no hace ningun tipo de gestién,
como ir al banco, papeleos? Ahora no, pero antes si se gastaba el dinero en las
maquinas, y no traia nada, por eso ahora le gestiono yo todos los tramites y el

dinero.

ANCIANO
Duracién: 30 minutos

Como era su vida antes de convivir con su hija?Pues normal, expliqueme un
poco a que hace referencia con normal?Pues dormir, comer... y como era la
relacién con sus hijos en ese entonces?Habia un hijo que no lo veia nunca, y
porque motivo no lo veia nunca?Porque es soltero, vive su vida, y no me venia a
ver...y los demas hijos?Si, sobretodo mis hijas las que venian. Y ahora que vive
con su hija, como se siente por los cuidados que le ofrece? me siento bien, me
cuida bien..y que espera de su hija? No espero nada, que me cuide, que se porte
bien, y estoy contento con ella, de acuerdo, y usted no ha pensado nunca de que
lo cuide alguno de los otros hijos, o prefiere estar con su hija?Yo me siento
bien con mi hija, ya que es la que se encarga de mi, los otros no... y le gustaria
vivir con el resto de hijos?Bueno me gustaria solo con mi mujer, pero no se
puede... los hombres uno es soltero, y el casado tiene dos hijas, y yo no me llevo
muy bien con su mujer, porque le dice a mi hijo que él no me tiene que cuidar, y él

se ve que piensa igual, que para eso tengo hijas.... Por eso estoy con mi hija.
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El cambio de vivir solo, a vivir aqui como lo viviéo?Bien, expligueme un poco?
Yo me encontré bien, al venir a aqui, agradecido. Y actualmente la relacion con
sus otros hijos como es?Buena, tiene trato con ellos?Si, con los 3, y cual es el
que mas? Mi otra hija, el grande también, pero ya te digo su mujer... (Momento de
silencio), y en el caso de que usted pudiese elegir que preferiria, que lo cuide
uno de los hijos o las hijas?Una hija, una mujer, que ya me cuida,porque
motivo?Porque se comporta mejor una mujer que un hombre, me lava la ropa, me
bafia, me cocina, y usted cree que su hijo no podria hacer lo mismo?Quizas si, a
lo mejor...pero mejor que me cuide una mujer, que son las que siempre cuidan.De

acuerdo.

Usted que hace durante el dia?Durante el dia me levanto, desayuno, si termino de
desayunar, voy a la plaza y cojo el autobuis con mi hija para ir al casal, que ahora es
del ayuntamiento y antes era de la caja penedés. Si, que bien!Juego al domino con
los amigos... en la tarde voy al casal y hacemos la partida también al domino, vale,
y solo juega al domino?Si, y hablo con los amigos..y al salir del casal que hace?
Voy a casa, y estoy aqui en casa al lado de la estufa, hasta que oscurece y me voy
a dormir. Muy bien, y va todos los dias al casal? Si, de lunes a domingo?de
lunes a domingo, uno el otro no porque esta cerrado, a cual va cada dia? El de la
tarde, el de mafiana toda la semana menos sabado y domingo..y séabado y
domingo por la mafiana que suele hacer? El sabado voy con mi hija a dar una

vuelta por el mercado y el domingo voy a caminar un poco por aqui el barrio.

Cuidadora
Duracién: 20 minutos

Que significa para usted el cuidar? Significa estresarme mucho, y perder muchas
horas para estar con mi marido. Es mucho sacrificio, no poder salir cuando quiero,
porque si lo dejo solo puede dejar el fuego encendido, es un peligro. No poder

disfrutar de vacaciones. Significa paciencia...

En la ultima entrevista, me habia comentado que fue a informarse a de ayudas
en servicios sociales, cuando fue la ultima vez que solicit6 una ayuda?En
Enero, la primera vez fue hace 5 afios, llevo papeles en relacion a enfermedades,
fueron a valorar mi casa para ver si el bafio y la casa eran adecuados. Y cual es el
motivo por el cual lleva tanto tiempo en espera?Me dicen que los papeles estan

en trdmite con la Generalitat, y que de momento esta todo parado, que hay recortes
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y que me ponen en lista de espera... voy una vez al afio y siempre me dicen lo
mismo, que estan recortando sin darme nada... Esto es culpa del gobiemo, que

seguro que ellos tienen a algun familiar dependiente y bien que cobran....

De cuales recursos le han informado en servicios sociales?Me han informado
de la ayuda para el cuidado de la persona mayor, ayuda para que venga alguien a
ducharlo... pero me dicen que tengo que pagar 12 euros para que vengan a casa, Yy
300 euros para dos dias a la semana en un centro de dia.. Pero yo no tengo

dinero...

Y que sabe sobre personas con dependencia y subvenciones? Conozco a una
persona que le arreglaron el bafio, pero la mayoria no les dan nada y estan
pendientes de ayudas... y de personas dependientes pues hice dos cursos para
atencion a personas mayores en el 2013 y 2014, para tener mas idea de como
cuidar a mi padre. Esta bien, y que le ensefiaban en los cursos? Como
ducharlos, técnicas para cuidar, como mover a personas mayores, y si tienen llagas

como curarlos.
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ANEXO 5 ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR (TEST DE ZARIT)
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR - TEST DE ZARIT

Indicacion: Medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de ancianos afectos
de trastornos mentales.

Codificacién proceso: 00061 Cansancio en el desempefio del roi de cuidador (NANDA).

Administracién: cocnsta de 22 itemes relacionados con las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a oira persona, cada uno de los cuales se puntda en un gradiente de
frecuencia que va desde 1 (nunca} a 5 (casi siempre). Autoadminsitrada.

Interpretacion:
- <47 No sobrecarga
- 47 a 55:Sobrecarga leve
- >55: Sobrecarga intensa

Reevaluacidn: Cuando la situacion del paciente cambie o se sospeche aparicidon de
sobrecarga en et cuidador. De forma genérica con caracter anuat.

Propiedades psicométricas Se ha estudiado la vaiidez de concepto y la validez de
constructo. La consistencia interna de la escala es de 0,91 y la fiabilidad test-retest es de
0.86.

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

¢ Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

. Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

. Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia}?

LSiente verglenza per la conducta de su familiar?

;. Se siente enfadado cuando est& cerca de su familiar?

¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el future de su familiar?

¢, Piensa que su familiar depende de Vd.?

,Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

. Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

. Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debide a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
familiar?

. Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no fiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos”?

s Piensa que no serad capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

.Se siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la enfermedad de su
familiar?

. Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

;S siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

. Piensa que deberia hacer mas por su famiiiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

., Globalmente, ;qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL|

OPCIONES
1= Nunca 2= Raravez 3= Algunas veces 4=Bastantes veces 5=Casi siempre
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ANEXOSTEST DEL INFORMADOR

TIN - TEST DEL INFORMADOR

Indicacién: Cuestionario de rastreo validado para la deteccién del deterioro cognitivo en los
pacientes anciancs a través del cuidador principal.

Codificacién proceso: 438.0 Deterioro cognitivo (CIES-MC).

Administracion: En este cuestionario se valoran, !a memoria, la funcionalidad y la
capacidad ejecutiva y de juicic. Consta de 17 itemes, con escala de 1 a 5 puntos, con una
maxima puntuacion de 85 puntos. Se administra a un informador fidedigno, que conoce al
paciente y puede valorar el cambio sucedido en los ltimos 5 a 10 afios. Heteroadministrada.

Interpretacién:
A partir de 57, es indicativo de deterioro cognitivo.

Reevaluacion: Cuande la situacion del pacienie cambie ¢ se sospeche aparicién de deterioro
cognitivo,

Propiedades psicométricas La sensibifidad, en los casos de demencia leve, es del 86%,
con una especificidad del 91%.

TEST DEL INFORMADOR (TiN) CORTO

Capacidad para recordar los nombres de las personas mas allegadas (parientes,
amigos).

Recordar cosas gue han sucedido recientemente, en los Ultimoas 2 6 3 meses (noticias,
cosas propias 0 de sus familiares).

Recordar lo que se habld en una conversacion mantenida unos dias atras.

Olvidar lo gue se ha dicho unos minutes antes, pararse en la mitad de lafrase y o
saber ic que iba a decir, repetir lo que ha dicho hace un rato.

Recordar la fecha en que vive.

Conocer e} lugar exacto de los armarios de su casa y dénde se guardan fas cosas.

Saber donde se coloca una cosa que se ha encontrado descolocada.

Capacidad para aprender a hacer funcionar un aparato nueve {lavadora, tocadiscos,
radic...).

Recordar las cosas gue han sucedido recientemente {en general).

Aprender cosas nuevas (en general).

Comprender el significade de palabras poco usuales (del periédico, television,
_conversaciones).

Entender articulos de los periédicos o revistas en los que esta interesado.

Seguir una historia en un libro, la prensa, el cine, 1a radio o la television.

Tomar decisiones en cuestiones cotidianas (qué traje ponerse, qué comida preparar) y
en asuntos a més largo plaze (dénde ir de vacacionegs o invertir el dinero).

Manejar los asuntos financieros (cobrar la pension, pagar los impuestos, tratar con el
banco).

Manejar otros problemas aritméticos cotidianos (tiempe entre visitas de los familiares,
cuanta comida comprar y preparar especiaimente si hay invitados).

¢ Cree que su inteligencia (en general} ha cambiado durante los Gltimos 10 afios?

TOTAL

OPCIONES: 1= Ha mejorade mucho
2= Ha mejorado un poco
3= Casi sin cambios
4= Ha empeorado un poco
5= Ha empeorado mucho

PUNTUACION: Puntuacién total 85 puntos. A partir de 57 puntos, probable deterioro cognitivo,
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ANEXO 5 ESCALA DE BARTHEL

Indice de Barthel

Comida

10. Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable. La comida
puede ser cocinada y servida por otra persona.

5. Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla, etc, pero es capaz de
comer solo

0. Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona

Aseo

5. Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del baiio sin ayuda y de
hacerlo sin necesidad de que otra persona supervise.

0. Dependiente. Necesita algiin tipo de ayuda o supervision.

Vestido

10. Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda

5. Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de estas tareas en un tiempo
razonable.

0. Dependiente. Necesita ayuda para las mismas

Arreglo

5. Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda alguna. Los
complementos pueden ser provistos por otra persona.

0. Dependiente. Necesita alguna ayuda

Deposicion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia.

5. Accidente ocasional. Menos de una vez por semana o necesita ayuda para colocar
enemas o Supositorios.

0. Incontinente. Mas de un episodio semanal. Incluye administracion de enemas o
SUpOosItorios por otra persona.

Miccion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia. Capaz de utilizar cualquier
dispositivo por si1 solo (sonda, ormal, pafial, etc)

5. Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en 24horas o requiere
ayuda para la manipulacién de sondas u otros dispositivos

0. Incontinente. M4as de un episodio en 24 horas. Incluye pacientes con sonda incapaces
de manejarse

Ir al retrete

10. Independiente. Enfra y sale solo y no necesita ayuda alguna por parte de otra
persona.

5. Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequeia ayuda: es capaz de usar el
baiio. Puede limpiarse solo.

0. Dependiente. Incapaz de acceder a €l o de utilizarlo sin ayuda mayor

Traslado cama /sillon
15. Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse de una silla ni para
entrar o salir de la cama.
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10. Minima ayuda. Incluye una supervision o una pequenia ayuda fisica.

5. Gran ayuda. Precisa la ayuda de una persona fuerte o entrenada. Capaz de estar
sentado sin ayuda.

0. Dependiente. Necesita una griia o el alzamiento por dos personas. Es incapaz de
permanecer sentado.

Deambulacion

15. Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en una casa sin ayuda ni
supervision. Puede utilizar cualquier ayuda mecanica excepto su andador. Si utiliza una
protesis, puede ponérsela v quitarsela solo.

10. Necesita ayuda. Necesita supervision o una pequeiia ayuda fisica por parte de otra
persona o utiliza andador

5. Independiente. En silla de ruedas, no requiere ayuda ni supervisién

0. Dependiente. Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro

Subir y bajar escaleras

10. Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision de otra
persona

5. Necesita ayuda. Necesita ayuda o supervision.

0. Dependiente. Es incapaz de salvar escalones. Necesita ascensor

Total:

Maxima puntuacién: 100 puntos (90 si usa silla de ruedas)

Resultado Grado de dependencia
<20 Total

20-35 Grave

40-55 Moderado

> 0 1gual de 60 Leve

100 Independiente
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ANEXO 5 ESCALA DE LAWTON Y BRODY PARA LAS ACTIVIDADES
INSTRUMENTALES DE LA VIDA DIARIA

Escala de Lawton y Brody para las actividades
instrumentales de la vida diaria (AIVD)

Mide capacidad y tienen un buen coeficiente de reproductibilidad (0.94)

Paciente................o Edad..................Sexo............
Anotar con la ayuda del cuidador principal, cudl es la sitnacion concreta personal del paciente, respecto a
estos 8 items de actividades instrumentales de la vida diaria

CAPACIDAD PARA USAR EL TELEFONO Puntos
Utiliza el teléfono a iniciativa propia. busca y marca los nlimeros. etc

Marca unos cuantos nimeros bien conocidos 1
Contesta el teléfono pero no marca 1

No usa el teléfono

IR DE COMPRAS

Realiza todas las compras necesarias con independencia

Compra con independencia pequefias cosas

Necesita compaiia para realizar cualquier compra
Completamente incapaz de ir de compras

PREPARACION DE LA COMIDA

Planea. prepara y sirve las comidas adecuadas con independencia
Prepara las comidas si se le dan los ingredientes

Calienta vy sirve las comidas pero no mantiene una dieta adecuada
Necesita que se le prepare y sirva la comida

CUIDAR LA CASA

Cuida la casa sélo o con ayuda ocasional (ej. Trabajos pesados)
Realiza tareas domeésticas ligeras como fregar o hacer cama
Realiza tareas domeésticas ligeras pero no puede mantener

un nivel de limpieza aceptable 1
Necesita ayuda en todas las tareas de la casa

No participa en ninguna tarea doméstica 0
LAVADO DE ROPA

Realiza completamente el lavado de ropa personal 1

e @ - ©

wpmPReREARRRD SRR DD
cocor

Lava ropa pequeia 1
Necesita que otro se ocupe del lavado 0
MEDIO DE TRANSPORTE

WViaja con independencia en transportes publicos o conduce su coche 1
Capaz de organizar su propio transporte en taxi, pero

no usa transporte piblico

WViaja en transportes publicos si le acompafia otra persona

Solo viaja en taxi o automovil con ayuda de otros

No viaja
RESPONSABILIDAD SOBRE LA MEDICACION
Es responsable en el uso de la medicacion. dosis y horas correctas
Toma responsablemente la medicacion si se le prepara con anticipacion
en dosis preparadas
No es capaz de responsabilizarse de su propia medicacion 0
CAPACIDAD DE UTILIZAR EL DINERO
Maneja los asuntos financieros con independencia. recoge

¥ conoce sus ingresos 1
2. Maneja los gastos cotidianos pero necesita ayuda para ir al banco.
grandes gastos, etc 1

3. Incapaz de manejar el dinero 0

o= R,

MEQ e w
= (=R R

bal= sl

Maxima dependencia: 0 puntos
Independencia total: 8 puntos
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ANEXO 5 MINI-EXAMEN COGNOSCITIVO (MEC DE LOBO)

Paciente. .. ..ot BdA
Ocupacion........coovvivieeieiieiieiiieiiaeeeeeeeneeeeeGEscolaridad. oo
Examinado por............ocoooiviieiiiineeeeeeJFechao

ORIENTACION
* Digame el dia........... fecha ........ Mes......ooeeeeeenen T Estacion. . ATIO (5 puntos)
* Digame el hospital (0 Iugar). ... e e

planta.....................ciudad................ Provineia..........c..o.oee Nacidn................ (5 puntos)

FIJACION

* Repita estas tres palabras ; peseta. caballo. manzana (hasta que se las aprenda) (3 puntos)

CONCENTRACION Y CALCULO
* Si tiene 30 ptas. y me dando de tres en tres ;/cuantas le van quedando ? (5 puntos)

* Repita estos tres niimeros : 5.9.2 (hasta que los aprenda) .Ahora hacia atras (3 puntos)

MEMORIA
* ;Recuerda las tres palabras de antes ? (3 puntos)

LENGUAJE Y CONSTRUCCION
* Mostrar un boligrafo. ;Qué es esto ?, repetirlo con un reloj (2puntos)
* Repita esta frase : En un trigal habia cinco perros (1 punto)

* Una manzana y una pera .son frutas ;verdad ? (2 puntos)
L) 4
‘ (]llé son el I‘OjO v el verde ?

* ;Que son un perro y un gato ? (1 punto)
* Coja este papel con la mano derecha déblelo y pongalo encima de la mesa (3 puntos)

* I ea esto y haga lo que dice : CIERRE LOS OJOS (1punto)
* Escriba una frase (1 punto)

* Copie este dibujo (1 punto)

—




ANEXO 5 ESCALA DE PFEIFFER

SPMSQ de Pfeiffer

Pregunta a realizar

Errores

Total (mdximo: 10 puntos)

¢Qué fecha es hoy? (dia, mes y afio)

¢Qué dia de la semana es hoy?

¢Dénde estamos ahora? (lugar o edificio)

¢Cudl es su nimero de teléfono? (o su direccidn si no tiene teléfono)

¢Qué edad tiene?

¢Cudndo nacié? (dia, mes y afio)

¢Como se llama el Presidente del Gobierno?

¢Como se llamaba el anterior Presidente del Gobierno?

¢Cudl es el primer apellido de su madre?

Reste de tres en tres desde veinte
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ANEXO 5 ESCALA DE DEPRESION GERIATRICA- TEST DE YESAVAGE

Un numero de respuestas erréneas superior a 4 se considera depresion.

1- ¢ Esta basicamente satisfecho con su vida? SINO
2- i Ha dejado abandonadas muchas actividades e intereses? SiNO
3- ¢ Siente que su vida esta vacia? SINO
4- ;Se siente a menudo aburrido? SINO
5- i Esta de buen talante la mayor parte del tiempo? sl NO
6- ¢ Tiene miedo de que le suceda algo malo? SiNO
7- ¢ Se siente feliz la mayor parte del tiempo? SINO
8- ; Se siente a menudo sin esperanza? SINO

9- ;Prefiere quedarse en casa més que salir a hacer cosas nuevas? Si NO

10- ; Piensa que tiene mas problemas de memoria que la mayoria? SiNO

11- ¢ Cree que es maravilloso estar vivo? SINO
12- ;/Piensa que no vale para nada tal como esta ahora? SiNO
13- ¢ Piensa que su situacién es desesperada? SiNO
14- ; Se siente lleno de energia? SiNO
15- i Cree que la mayoria de la gente esta mejor que usted? SiNO
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ANEXO 5 ESCALA DE ANSIEDAD Y DEPRESION DE GOLDBERG

Ad.

Me siento tenso/a o nervioso/a:
3. Casi todo el dia

2. Gran parte del dia

1. De vez en cuando

0. Nunca

D.1.

Sigo disfrutando de las cosas como siempre:
0. Ciertamente, igual que antes

1. No tanto como antes

2. Solamente un poco

3. Ya no disfruto con nada

A2.

Siento una especie de temor como si algo malo fuera a suceder:
3. Si, y muy intenso

2. Si, pero no muy intenso

1. Si, pero no me preocupa

0. No siento nada de eso

D.2.

Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas:
0. lgual que siempre

1. Actualmente, algo menos

2. Actualmente, mucho menos

3. Actualmente, en absoluto

A3.

Tengo la cabeza llena de preocupaciones:
3. Casi todo el dia

2. Gran parte del dia

1. De vez en cuando

0. Nunca

D.3.

Me siento alegre:

3. Nunca

2. Muy pocas veces

1. En algunas ocasiones
0. Gran parte del dia
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Resumen

En los ultimos afios, el cuidado informal de personas mayores dependientes, definido
este como “el cuidado que no se lleva a cabo por un profesional de salud, ni es
remunerado” ' ha aumentado debido al envejecimiento y al incremento de
enfermedades degenerativas.

El aumento de la esperanza de vida, comporta un aumento de los ancianos que
necesitan ayuda en las actividades béasicas de su vida diaria, es decir ancianos con
dependencia. Este hecho, recae principalmente en la familia, ya que tan solo un
2,5% recibe cuidado informal extrafamiliar, y en gran mayoria el perfil de la persona
cuidadora es de una mujer de mediana edad. *

El presente articulo pretende poner de manifiesto la importancia del rol del cuidador
familiar, y los cuidados informales a personas mayores dependientes en el @mbito
doméstico. Se trata de un estudio de caso, que permite interpretar, con sus
limitaciones y potencialidades, una situacion social rodeada por la dependencia, que
puede conllevar a una situacion de fragilidad, de este modo haciendo énfasis en el
apoyo familiar, en especifico de los cuidadores familiares y su relacion con el
anciano dependiente.

Para la realizacion de este estudio, las técnicas principales de recogida de datos han
sido: la observacion participante y la entrevista en profundidad, al anciano y a la
cuidadora principal.

Las condiciones sociales que aparecen representadas en el estudio de caso, pueden
conllevar a repercusiones negativas de salud, debido a la falta de apoyo social y de
recursos, por lo que el personal de enfermeria tiene un papel clave en el diagnéstico
de situaciones de riesgo “fragiles”, que pueden repercutir a la poblacién espafola.

Palabras clave: cuidador informal, dependencia, apoyo social.

Abstract

In the last years, the informal care of dependent elderly, defined this one like “the care
that neither is carried out by a health professional, isn’t even remunerated” Lit has
increased due to the aging and the increase of degenerative illnesses.

The increase of the life expectancy, it endures an increase of the elders who need help
in the basic activities of its daily life, elders with dependence. This fact, it relapses
principally into the family, since only 2,5 % receives informal care out of family, and
in majority the profile of the careful person belongs to a woman of middle-age.*

This article aims the importance of the role of the family caregiver, and informal care to
dependent older people at home. It's a case study that allows to interpret, with its
limitations and potentialities, a social situation surrounded by the unit, which can lead
to a situation of fragility, in this way with an emphasis on family support, in specific of
its relationship with the dependent elderly and family caregivers.

For this study, the techniques of data collection have been: participant observation and
in-depth interview to the elderly and to the primary caregiver.

The social conditions which are represented in the case study, can lead to negative
repercussions of health, lack of social support and resources, so the nursing staff
has a key role in the diagnosis of situations of risk "fragile”, which can affect the
Spanish population.

Key words: informal caregivers, dependency, social support.
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Introduccién

Espafia esta sufriendo un crecimiento de envejecimiento demografico, mas
rapido que el resto de paises de la comunidad Europea. ?Cada vez es mayor
el numero de personas de edad avanzada, como el peso que tienen en el

conjunto de la poblacion. 3

A medida que las personas envejecen, puede aparecer la situacion de
dependencia y/o fragilidad. La dependencia como consecuencia de
enfermedades cronicas (enfermedad de Alzheimer, artritis, osteoporosis, etc.)
o como reflejo de una pérdida general en las funciones fisioldgicas, atribuible

al proceso global de senescencia. “*?

En el afio 2007, entro en vigor la Ley de la dependencia, que dotd al sistema
publico de servicios sociales del marco normativo, necesario para regular la

atencion y las prestaciones a las personas con dependencia.

A raiz de la crisis econdmica, el gobierno redujo el gasto de las
administraciones publicas, reduciendo las cuantias maximas para cuidados
en el entorno familiar, disminuyendo las cuantias del nivel minimo de
financiacion de este sistema, de este modo destinando menos dinero a la
dependencia, recortando ayudas, y quedando muchas personas sin

prestaciones. ®

( )La dependencia se define como la necesidad de ayuda o asistencia para las actividades de la vida cotidiana, o como

un estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica,
psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o ayudas a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y,
de modo particular, los referentes al cuidado personal. Denominamos “fragilidad, a la disminucion progresiva de la
capacidad de reserva y adaptacion de la homeostasis del organismo como consecuencia del envejecimiento,
influenciada por factores genéticos y acelerada por enfermedades crénicas y agudas, habitos toxicos, desuso y

condicionantes sociales y asistenciales”.®

2 ) . . “ . ~ .
( )Se define al anciano fragil como: “aquella persona de edad avanzada, a partir de los 75 afios, que por condiciones

médicas, mentales o sociales se encuentra en una situacién de equilibrio inestable”. Presenta alto riesgo de
cambios en su salud, que precisan del uso de recursos sanitarios o sociales. °

(3)EI sistema publico de servicios sociales, mediante centros y servicios publicos o privados concertados,
potencialmente ofrece servicios sociales béasicos (atencion domiciliaria) y especializados para personas con
dependencia (servicio de centro de dia para personas mayores, servicio de atencion integral a las personas mayores
en el ambito rural, y servicio de centros residenciales), servicios sociales especializados para personas con
dependencia derivada de discapacidad (discapacidad fisica, intelectual y sensorial), servicio especializado de soporte a
los familiares cuidadores, y a otras personas cuidadoras no profesionales. ’
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En el afio 2013, el numero de dependientes con ayudas se redujo en 12.438
personas, lo que suponia que cada dia en este periodo 70 beneficiarios
fueron "expulsados" del Sistema para la Atencién a la Dependencia (SAAD),

segun el dictamen del Observatorio de la Dependencia. °

La familia es la principal proveedora de cuidados de salud, y el cuidado recae
en gran mayoria en las mujeres, principalmente el perfil de la persona
cuidadora es de una mujer de mediana edad, aproximadamente de unos 57
afos, hija o esposa de la persona dependiente, casada que cohabita con
lapersona que cuida, con un bajo nivel de estudios y escasa actividad laboral,
y con una dedicacién generalmente exclusiva al hogar y al cuidado. '°Del
total de cuidados que reciben las personas mayores, el 80 -88% los
recibeexclusivamente de la familia, mientras que los serviciosformales

proveen un 3%.

El trabajo de cuidar, y las condiciones en las que se desarrolla este trabajo
afectan a la vida de la cuidadora principal ®.** El tipo de tareas que se
realizan esta determinado por las necesidades de cuidado del beneficiario, y
en ocasiones la demanda es tal que puede superar las propias posibilidades

de la cuidadora. **

El trabajo que las cuidadoras llevan a cabo atendiendo a los enfermos crénicos
en el domicilio, generalmente es durante largos periodos de tiempo, y
determina un aumento de morbilidad en las cuidadoras principales. Se
describen las repercusiones psiquicas y fisicas, que tiene sobre las
cuidadores su labor, tales como ansiedad y depresion, sobrecarga o

cansancio en el desempefio del rol de cuidador, dolores musculares

(4)Referimos cuidadora principal, como la que asume la total responsabilidad del proceso de cuidado. Se caracteriza
por no disponer de una formacion especifica para el desempefio de las tareas del cuidar, no recibir remuneracion
econdmica por la labor realizada, tener un grado elevado de compromiso hacia la tarea, con un alto grado de afecto
y responsabilidad. Tiene un papel como informante, proveedora de cuidados y persona que toma decisiones
importantes en la organizacion de la vida del paciente y su familia. Es el nexo de union entre los profesionales

sanitarios y la persona cuidada.*
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relacionados con el esfuerzo, percepcion negativa de su estado de salud y en

general una pérdida de la calidad de vida que se trasmite al grupo familiar. *°

Objetivos
Con este estudio se plantean los siguientes objetivos:
Objetivo general
e Revisar la Ley de la Dependencia, su @mbito de aplicacion, el tipo de
prestaciones y servicios que potencialmente ofrece a las personas con
dependencia y a los cuidadores informales.
e Realizar un diagnéstico de salud, en base a las necesidades del
cuidador y anciano con dependencia.
Obijetivos especificos
e Detectar posibles situaciones de fragilidad en el cuidador y el anciano.
¢ |dentificar las necesidades reales y percibidas por parte de un cuidador
informal, que atiende a una persona mayor dependiente.
¢ Identificar las necesidades por parte de la persona mayor dependiente
en relacion a los cuidados.

e Conocer el concepto de cuidado que tiene la cuidadora.

Hipotesis

¢ El cuidado informal se basa en relaciones afectivas y de parentesco, que
generalmente se desarrollan en el hogar, quedando oculto del @mbito
publico. No todas las mujeres participan por igual en el cuidado, existe

desigualdad de género y de clase social.
La Ley de dependencia, ofrece recursos, que pueden no beneficiar a parte
de la poblacion espafiola, repercutiendo posibles problematicas de salud
en las cuidadoras, como el cansancio y la sobrecarga del rol del

cuidador y la claudicacion familiar.

Metodologia
Estudio de caso, en el que a partir de la entrevista en profundidad, observacion
participante y registro en diario de campo, se realiza un analisis de una

situacion de cuidados. También se han utilizado escalas de valoracién, a la
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cuidadora: Escala de Zarit, test del informador breve, y al anciano: Barthel,
escala de Lawton y Brody, test cognitivo de Pfeiffer, escala de depresion
geriatrica Yesavage, miniexamen cognitivo (MEC) de Lobo, Escala de
Goldberg. Los datos obtenidos tras cada entrevista y observacion, han sido
registrados en un diario de campo, procediendo después a su codificacion y
andlisis.

La recogida de datos se ha realizado en el @mbito domiciliario, en el periodo de
Diciembre de 2014 a Marzo de 2015, con la obtencién previa de
consentimiento informado, bajo el conocimiento de acceso, rectificacion,
cancelacion u oposicion.

Se ha escogido el estudio de caso basado en la metodologia cualitativa, que
nos permite comprender la actividad y circunstancias de los participantes, y

de este modo interpretar una situacion social o de cuidados.

Resultados

El cuidado informal se basa en relaciones afectivas y de parentesco, se trata de
“asuntos de familia” que generalmente se desarrollan en el ambito doméstico,
y como tal, queda oculto al ambito puablico. Es una funcién que
tradicionalmente ha sido adscrita a las mujeres, como parte del rol de género,
quedando como “cosa de mujeres” el cuidado de la salud de las personas
que lo necesitan °.

“

La cuidadora relata: “... me lo traje a casa porque mis hermanos no querian

hacerse cargo de él, y lo cuido yo...” Se le cuestiona al anciano, sobre la

preferencia del género para recibir los cuidados y relata: “... una hija, una
mujer, que ya me cuida...porque se comporta mejor una mujer que un
hombre, me lava la ropa, me bafia, me cocina... mejor que me cuide una
mujer que son las que siempre cuidan...”

El impacto de cuidar puede afectar a distintas areas como la salud, el trabajo
extradoméstico, la economia, el uso del tiempo o las relaciones familiares y
sociales.’

En relacion a la salud, se le cuestiona a la cuidadora si piensa que su salud ha
empeorado debido a tener que cuidar de su familiar “... tengo depresion, y mi
depresion ha empeorado desde que le cuido...cuando lo llevo al médico a

”

veces me pongo nerviosa y me tomo » diazepam...”. Un 14% presenta
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abusos de sustancias, como consecuencia de la sobrecarga fisica y
emocional. Los recortes y el colapso del sistema de dependencia estan
sobrecargando a los cuidadores familiares.*®

En relacion a la sobrecarga, se ha implementado dos veces con un intervalo de
tiempo de dos meses, la Escala de sobrecarga del cuidador (Test de Zarit): la
primera resultando una puntuacion de 70 (sobrecarga intensa), y la segunda
resultando una puntuacion de 81 (sobrecarga intensa). EI aumento de la
puntuacion, es debido a que el anciano, segun el relato de la cuidadora y las

“

observaciones realizadas, cada dia es mas dependiente, “... cada dia le
cuesta mas hacer todo por la edad, tengo que obligarle a ducharlo y
entramos en conflicto, y me pongo nerviosa, y con tension porque no es facil
cuidar de él...”.

En las observaciones, se han percibido expresiones de sobrecarga, en un
momento puntual que establece una llamada telefonica con la hija
comentando que cada dia lo ve peor, y que necesita a alguien que le ayude,
gue no podra ir a verla. También, se han observado sintomas de sobrecarga
emocionales: depresion, mostrandose triste, cansada y con falta de energia.

Asimismo, a nivel de salud, del uso del tiempo libre y las relaciones familiares y
sociales, al cuestionar cual es el significado del cuidar para la cuidadora, se
refleja esta area afectada: ..”Significa estresarse mucho, y perder muchas
horas para estar con mi marido, no poder disfrutar de vacaciones, ni visitar
mucho a mi hija...” A partir de las observaciones, se muestra gran dedicacion
al cuidado de su padre, y falta de tiempo para disponer de su marido e hija, y
verse involucrada en relaciones fuera del ambito doméstico. Se ve afectada
la relaciéon con su marido, ya que tuvo una discusién por no ir con él y sus
amistades a una cita, a mas de entrar en conflicto por el hecho de que sus
hermanos no la ayuden. La intensa dedicacion se agrava segun la duracion
de los cuidados, lo cual puede ocasionar importantes problemas de salud en
las personas cuidadoras principales, y alterar el equilibrio personal, de

pareja, familiar y social de quienes rodean a la persona dependiente.®

En Espafa, no todas las mujeres participan por igual en el cuidado. Existen
diferencias que indican que, también en el sistema informal, la desigualdad

de género y de clase social constituyen ejes entrelazados, ya que son las
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mujeres de menor nivel educativo, sin empleo, y de niveles socioecondmicos
bajos las que configuran el gran colectivo de cuidadoras informales.*®

La cuidadora refiere: ...”hace unos afos que no trabajo y no tengo ningun
ingreso, y mi marido trabaja, pero hay meses que no le pagan...con
retrasos...” mi padre recibe una pequefia prestacion por jubilacion y nos
ayuda en casa, pero no es suficiente...” tengo una hipoteca, y tuve que poner
el piso a nombre de mi hija, para que el banco no me lo quite...” En las
observaciones, se denota que es una familia con pocos ingresos
econdémicos, debido a que compran y consumen alimentos de marca blanca,
en minimas cantidades.

A partir de aqui, una cuestién importante son los recursos y ayudas: “... el
médico me dijo que por cuidar a mi padre me tenian que dar un dinero, pero
fui a la asistenta social, y cada vez que voy me hacen ir de afio en afio, que
ahora las cosas estan peor, y pagan menos, y no llega el dinero, que ya me
avisaran cuando me llegue, estoy en lista de espera desde hace 5 afios...”

En la actualidad, 167.869 personas esperan a recibir la ayuda, es decir estan
en lista de espera, representando el 19% del total de personas con el
derecho reconocido, un porcentaje que se ha mantenido a lo largo de todo el
2014.

La cuidadora refiere: “...hace 5 afos lleve los papeles a la asistenta social, en
relacion a las enfermedades, vinieron a ver mi casa, para ver si el bafio y la
casa era adecuada, después me dijeron que los papeles estan en tramite con
la Generalitat, y que de momento esta todo parado... dicen que hay recortes,
y que me ponen en lista de espera...voy una vez el ario, y siempre me dicen

”

lo mismo que estan recortando...” sin recibir ningan tipo de ayuda ni

prestacion. “... en servicios socialesme han informado de ayudas para el
cuidado de la persona mayor, ayuda para que venga alguien a ducharlo...
me dicen que tengo que pagar 12 € por la asistenta a domicilio (la ducha),
también me han ofrecido 2 dias a la semana un centro de dia, pero son 300€,
y no lo puedo pagar...”

Las demandas que se atendieron en servicios sociales de la localidad de
Vilafranca del Penedeés en el 2013 eran las siguientes: solicitudes de apoyo a
domicilio, informacion para acceder a recursos de Gente mayor, LAPAD, etc.,

arreglo de viviendas y demandas de soporte econémico. %
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Las problematicas principales detectadas en las familias han sido las
siguientes: por causa econOmica: 31,6%, por causa de salud vy
drogodependencias: 16,7%, por causa laboral: 15,9%, por -carencias
sociales: 15,4%. Las problematicas especificas han sido: ingresos
insuficientes: 56,6 %, enfermedad fisica cronica y/o transitoria: 53,4%,
dificultades relaciones familiares: 51, 5%, paro o sin subsidio: 50,9%. % En
este caso, la familia presenta problematicas de tipo econdémico e ingresos
insuficientes, por problematicas de salud debido a la dependencia del
anciano relacionado con el proceso de senescencia, y problematicas de
salud de la cuidadora (sobrecarga y depresion), dificultades relacionales
entre los hermanos que no brindan apoyo a la cuidadora principal, y por estar
sin subsidio, mostrando gran parte de las principales problematicas familiares
gue presenta la poblacion.

Al margen de los recortes y cambios legislativos, las familias de personas con
dependencia llevan afios denunciando las trabas encubiertas que se estan
aplicando para dificultar que nuevas personas se beneficien de las ayudas.

Segun la Ley, el Sistema atendera de forma equitativa a todos los ciudadanos
en situacién de dependencia, pero hay que quedan exentos aun presentando

dependencia, la cuidadora refiere: “... lo ducho, le ayudo a poner la ropa
(calcetines, pantalones, zapatos)...le preparo la comida... va perdiendo y
tengo que estar siempre pendiente...le preparo la medicacion... antes se iba
solo al casal, ahora le acompario yo...”

Se realiza una valoracion de las actividades basicas de la vida diaria, para
estimar si la persona presenta dependencia, mediante la Escala de Barthel,
dando un resultado de 80 que corresponde a dependencia. De la misma
forma, se hace una valoracion de las actividades instrumentales de la vida
diaria, mediante la Escala de Lawton y Brody, dando un resultado de 2 que
corresponde a dependencia severa.

La cuidadora refiere: “...me han dicho en servicios sociales que mi padre tiene
grado uno...” considerando que es una persona tiene dependencia

moderada (grado 1) ®, cuando necesita ayuda para realizar las actividades

®lLa ley establece 3 grados de dependencia, a partir de un baremo de valoracion de la
dependencia (BVD), que es el instrumento que utiliza un colectivo de profesionales acreditados
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basicas, por lo menos una vez al dia, o tiene necesidades de ayuda
intermitente o limitada para su autonomia personal (con 25 a 49 puntos en el
BVD).?

Discusion

El uso de la metodologia cualitativa, ha permitido realizar un analisis entorno a
la situacién de cuidados, detectando carencias y necesidades de salud.

La enfermera de salud publica, debe conocer al anciano receptor de cuidados,
pero también a la cuidadora, para poder identificar sus necesidades de ayuda
y las expectativas que tienen en relacion al cuidado, de este modo establecer
un diagnostico de salud en base a sus necesidades.

El perfil del cuidador informal, coincide con otros autores en que son mujeres
de mediana edad, hija o esposa de la persona dependiente, casada que
cohabita con lapersona que cuida, con un bajo nivel de estudios y escasa
actividad laboral, revelando la desigualdad de género y social.

En cuanto al impacto de cuidar, coincide en que puede repercutir a distintas
areas como la salud, el trabajo extradoméstico, la economia, el uso del
tiempo o las relaciones familiares y sociales.

En relacién a recursos y ayudas, se ha contrastado con otras publicaciones que
en la actualidad, hay personas que esperan a recibir la ayuda, es decir estan

en lista de espera, siendo personas con el derecho reconocido.

Conclusiones

En Espafa, la poblacion anciana va en aumento, y diariamente muchas
personas acuden a servicios sociales para solicitar ayudas y recursos. La
Ley de dependencia, va dirigida a personas vulnerables y dependientes, pero
aun asi, hay muchos ciudadanos que se encuentran en situacion de

dependencia, y quedan excluidos de este derecho publico. En este estudio

para determinar las situaciones de dependencia moderada (grado ), severa (grado Il) y gran
dependencia (grado III)21
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de caso, se pone de manifiesto mediante las escalas utilizadas, que se trata

de una persona dependiente para las ABVD, y aun asi se mantiene fuera del

sistema de protecciéon de dependencia.

La familia, es la que mayoritariamente provee los cuidados, y el perfil del

cuidador principal, por lo general, es el género femenino, siendo la hija o

mujer de la persona con dependencia, revelando la desigualdad de género

en el ambito del cuidado, que hay en nuestro medio.

Las condiciones sociales que aparecen representadas en el estudio de caso

gue hemos descrito, afectan a muchos de los habitantes de nuestro pais,

teniendo repercusiones negativas tanto fisicas como psiquicas por la falta de

apoyo social y de recursos para atender a los ancianos que residen en el

hogar. El personal de enfermeria tiene un papel clave en el diagndstico de

situaciones de riesgo “fragiles”, que pueden repercutir tanto a cuidador como

a anciano. Una de las necesidades mas relevantes de los cuidadores, es la

necesidad de ayuda y el acceso a los recursos que el estado ofrece, para el

afrontamiento de las consecuencias psicosociales de caracter negativo que

el cuidado tiene en sus vidas.
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