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Anélisis de los factores de proteccion y sobrecarga en los cuidadores familiares

RESUMEN

Cuando en una familia existe una persona con dependencia, la funcién de cuidar, histéricamente,
siempre ha recaido sobre un familiar y en la mayoria de los casos mujer. Este rol en muchas
ocasiones puede producir una sobrecarga, que derive en estrés y afectacion de su estado emocional,
afectando todo ello a su calidad de vida. Hemos de ser conocedores de este estado y para paliar la
situacion, saber con qué elementos o factores de proteccion cuenta el cuidador que le haga mas
facil y llevadera la situacion. Es a partir del trabajo de investigacion y mediante la realizacion de
cuestionarios a una muestra aleatoria de cuidadores, que se han obtenido datos que reflejan esta
realidad y la situaciéon de los cuidadores. A partir de estos resultados se proponen lineas de

actuacidon que permitan mejorar la calidad de vida de la persona cuidador/a principal.

PALABRAS CLAVES.-

Cuidar, Dependencia, Sobrecarga del cuidador, Factores de proteccion, Calidad de vida

ABSTRACT

Whenever there is a dependent person in a family, the role of caring has, historically, always fallen
on a relative and, in most cases, a woman. Such role can often cause an overload, resulting in stress
and impact on its emotional state, all this affecting its life quality. Being aware of this condition and
to palliate the situation, we must know what are the available elements or protective factors for the

carer, which makes its situation easier and bearable.

Based on researches and conducting questionnaires to a random sample of carers, we have
obtained data that reflects this reality and their situation. As from these results on, we propose

action lines to improve the life quality of the key carer.
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Analisis de los factores de proteccidon y sobrecarga en los cuidadores familiares

1. INTRODUCCION

Es importante situar el tema de este trabajo de investigaciéon sobre las personas dependientes y el
rol del cuidador, en el nuevo contexto poblacional en el que nos encontramos y que es consecuencia

de los cambios demograficos y sociales que se estan produciendo.

Segun recoge el Libro Blanco de la Dependencia, IMSERSO (2004). La disminuci6n de la natalidad
y los avances en la medicina, conllevan a un aumento de la esperanza de vida, sobre todo en los

paises desarrollados.

En Espaiia, en los altimos 30 afios, el namero de personas mayores de 65 afos se ha duplicado, al

igual que en los tltimos 20 afios se ha duplicado el nimero de personas mayores de 80 anos.

La esperanza de vida de la poblacion espafiola se sittia entre las mas altas del mundo, 82,9 afios
para las mujeres y 75, 6 afios para los hombres, estas cifras, recogidas en el Manual de buena
practica en cuidados a las personas mayores. Sociedad Espafola de Geriatria y Gerontologia.( Ed.

IMC — 2013. Pag.21), reflejan una mejora en la calidad de vida de la poblaci6n.

Estos cambios demograficos hacia un envejecimiento de la poblacion conforman una realidad
social que conlleva a una poblaciéon con mayor indice de personas mayores y dependientes. A esta
realidad poblacional, también hemos de anadir las personas dependientes por motivos de padecer

alguna discapacidad.

Este nuevo modelo de sociedad hace que los servicios y recursos tengan que adaptarse a estas
nuevas necesidades y donde la familia tiene un papel muy importante. A lo larga de la historia
siempre ha sido la familia y especialmente las mujeres, las que han asumido el papel de cuidadoras

de aquellas personas que se consideraban dependientes.

Es a partir de la implantacion de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia (LAPAD), cuando se
contempla la figura del cuidador no profesional como recurso para dar cobertura a estas

necesidades y sector de la poblacion.
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1.1. Justificacion del tema

Aunque la figura del cuidador socialmente siempre ha existido, es a partir de la implantacion de la
Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promociéon de la Autonomia Personal y Atenciéon a las
personas en situacion de dependencia (LAPAD), cuando comienza a visibilizarse esta figura y su

importante funcién social.

A pesar de ello, después de varios afios trabajando en el ambito de dependencia y considerado que
la cartera de servicios creada en dicha ley va dirigida al cuidado de la persona dependiente, y por
tanto, la atencion siempre ha estado dirigida hacia ella, quedando relegada u “olvidada” la funcién

del cuidador y sus necesidades para cumplir adecuadamente es  te rol.

Durante el tiempo que llevo trabajando en el &mbito de dependencia, he podido observar como un
numero importante de personas cuidadoras se encuentran en situaciones de estrés y proxima a la

claudicacion, derivadas de las nuevas funciones y rol que ha de desempefiar.

Estas funciones o rol a desarrollar pueden ser asumidas de forma progresiva o, dependiendo de la
situacion que lo provoque, puede darse de forma repentina. Sea de una u otra forma, es evidente,
que pasar a ser cuidador/a de una persona con dependencia significa un cambio importante en la
forma de vida de la persona que asume este rol, asumir funciones y tareas nuevas y renunciar a
otras existentes. No solo ha de cambiar su forma y estilo de vida, sino enfrentarse a todas aquellas

nuevas situaciones y dudas que se le pueden plantear.

Para poder cuidar al otro, dificilmente podremos hacerlo bien si el que ha de cuidar no se siente
cuidado. La figura del cuidador se ha analizado desde las carencias que tiene su funcion, de las
cosas a las que tiene que renunciar, en definitiva de todo aquello que puede hacer dificil su funcion
o no facilitarla. El estudio pretende explorar como cuidarse para poder cuidar, utilizando aquellos

factores que pueden ser facilitadores en el desempeno de este nuevo rol.

Es a través de mi experiencia laboral, que me he planteado el contenido y desarrollo de este
trabajo. Mi conocimiento subjetivo de esta realidad, es lo que me ha llevado a plantear un estudio
donde pueda reflejar de forma maés objetiva y sistematica esta situacién, y asi poder plantear
posibles factores sobre los que poder intervenir desde la perspectiva del trabajo social y sobre todo

dirigidos a la figura del cuidador.

La propuesta del trabajo es mediante la aplicacién de la escala de Zarit que analiza aquellos
factores de claudicacion del cuidador. Para explorar los factores de proteccion que permitan al
cuidador, cuidarse para poder cuidar, se ha creado una encuesta propia con preguntas abiertas,
para que el cuidador pueda expresarse libremente y poder hacer una valoracién cualitativa de todo

aquello que es mas significativo para él.
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A partir de la recogida de esta informacion, podremos conocer cuales son estos factores de
proteccién, para potenciarlos y poder elaborar propuestas de intervenciéon sobre ellos, para asi,

poder garantizar y mejorar la calidad de vida del cuidador.

1.2. Planteamiento del problema

A partir de que un cuidador se encuentra ante una persona con dependencia y ha de asumir el rol

de cuidador no profesional, su situacion cambia y se ha de adaptar a ese nuevo escenario.

El ser cuidador de una persona dependiente conlleva una renuncia y por otro lado nuevos

aprendizajes, todo ello en mayor o menor medida, lo que es evidente es que produce un cambio.

A esta situacion se puede llegar por muy diversas causas, porque esta funciéon se prolonga durante
mucho tiempo, por destinar una amplia franja horaria que puede llevar a un cierto aislamiento del
grupo de relacion, con la consiguiente pérdida de relaciones sociales, por dudar si realiza bien sus
funciones y otros factores personales que el cuidador puede valorar segin sus propias

circunstancies.

Pueden existir factores de riesgo que aumenten la posibilidad de claudicar ante esta nueva
situacion, pero también existen factores de proteccion individual y contextual que pueden reducir

este impacto negativo y nos ayuden a aceptar y positivizar estas nuevas funciones.

¢Qué factores de proteccion y contextuales tiene el cuidador que le permiten desarrollar su funcién

de forma satisfactoria?

Actualmente y recogido en la LAPAD, se realizan cursos dirigidos a los cuidadores para que
adquieran conocimientos a nivel asistencial y aprovechar el contexto y grupo para dar algan
soporte emocional. Una vez finalizadas estas sesiones, la realidad del cuidador y su entorno sigue
siendo el mismo, por lo que si se han adquirido nuevos conocimientos, pero no se trabaja sobre la

modificacion de habitos o cambios contextuales que beneficien su tarea diaria.

Es importante que el cuidador se sienta cuidado dentro de su realidad y contexto. Por lo que es
importante poder gestionar y aprovechar aquellos recursos de los que se dispone tanto a nivel
comunitario, contextuales y personales. Para ello es importante ser conocedores de cuales son y

poder hacer uso de ellos.

Es aqui donde situamos este trabajo, en el anélisis de estos factores que tenemos en nuestro

entorno, pero que nunca los hemos sistematizados y a veces no somos conocedores de que existen.
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1.3. Objetivos

Para llevar a cabo la investigacion se ha planteado un objetivo general y para su consecucion se

han marcado alcanzar cuatro objetivos especificos.

1.3.1.-Objetivo general:

>

Analizar los factores de proteccion que permiten desarrollar de forma satisfactoria las

funciones del cuidador de una persona dependiente.

1.3.2.-Objetivos especificos:

v

v

v

Cuantificar los factores de claudicacion de los cuidadores.

Identificar los factores de proteccion que facilitan la funcion del cuidador.
Explorar los factores contextuales que facilitan la funciéon del cuidador.
Comparar los factores de claudicacion y proteccion del cuidador.

Identificar en el proceso de cuidar, los periodos que el cuidador presenta mayor nivel de

claudicacion.

Conocer si el vinculo familiar, ascendiente o descendiente, influye en la percepciéon de

sobrecarga del cuidador.
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2. MARCO TEORICO

El marco teorico se clasifica en los siguientes apartados.
v" Conceptos basicos

v" Marco legislativo: La figura del cuidador en la Ley de Dependencia
v Perfil y rol del cuidador

v Los factores de sobrecarga y de protecciéon

v Eltrabajo social en dependencia

Para elaborar el marco teérico tomaremos como referencia la LAPAD, donde a nivel de legislaciéon
se recoge por primera vez la figura del cuidador no profesional y cuando se considera que una
persona es dependiente y su grado de dependencia. Reflejaremos como a lo largo de la aplicaciéon

de la LAPAD han ido variando estos criterios.

A partir de la aplicaciéon de dicha ley se han elaborando diferentes articulos, manuales y

publicaciones sobre las funciones y rol del cuidador, que hemos tomado de referencia.

El objetivo fundamental de este trabajo se basa en la conceptualizacién y anélisis de los factores de
riesgo que influyen en la posibilidad de claudicacién del cuidador, pero especialmente en conocer
los factores de proteccion individual y contextual que facilitan al cuidador la aceptaciéon de la

nueva situacion.

2.1. Conceptos Basicos

En este apartado definiremos algunos conceptos que son fundamentales en el desarrollo de este
trabajo y en el andlisis realizado.

Salud.- Para entender de forma integral que es la salud, nos remitiremos a la definicion que
realiza en 1948 Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), define salud como:

“el completo estado de bienestar fisico, mental y social, y no sélo la ausencia de enfermedad”

En esta definicion, cabe destacar el hecho de estar enunciada en términos positivos y no desde una
perspectiva negativa de enfermedad y por contemplar no solo la parte fisica de la persona, sino

también las areas social y mental.
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Dependencia.-

Acogiéndonos a la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y

Atencion a las personas en situacion de dependencia en su Articulo 2.2 define 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 atencién de otra u otras personas o ayudas
importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con

discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal.”

Factores de proteccion.-

Individuales o contextuales que pueden reducir el impacto negativo de los factores de claudicacion

o de riesgo. Pueden reducir la aparicion de la claudicaciéon ante una determina situacion.

Pueden considerarse algunos de ellos la existencia de vinculos familiares y sociales, actitud

positiva, relaciones sociales, etc.
Factores de sobrecarga.-

Son muchos los autores que definen la carga y aquellos factores de claudicacion ante la situacion de

ser cuidadores, (Schacke y Zank, 1998; Mockus Parks y Novielli, 2000).

Sobre este tema merece especial referencia la definicion de Zarit y colaboradores, definen la
sobrecarga como: “un estado resultante de la accion de cuidar a una persona dependiente o
mayor, un estado que amenaza la salud fisica y mental del cuidador” (Zarit, Reever y Bach-

Peterson, 1980).
Factores contextuales.-

Son aquellos factores relacionados con el entorno, como relaciones sociales, actividades de tiempo
libre, apoyo de personas significativas que representan una ayuda en caso de necesidad para el

cuidador y que sabe que puede contar con ellos...
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2.2. La figura del cuidador en la Ley de Dependencia

En todas las sociedades y épocas ha existido la figura del cuidador, que implicitamente siempre

ha formado parte de ese contexto familiar y social en el que nos movemos.

Existe un momento clave y determinante en las personas que ejercen esta funciéon y lo podemos
situar en la aplicacion de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promociéon de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia (LAPAD). Donde se contempla por

primera vez y dentro del catalogo de servicios los Cuidados personales.

En su Articulo 2.5 la LAPAD define lo que se consideran los Cuidados no profesionales: “la
atencién prestada a personas en situacion de dependencia en su domicilio, por personas de la

familia o de su entorno, no vinculadas a un servicio de atencion profesionalizada.”

Es a partir de esta definiciéon que se contempla y establece la figura del cuidador no profesional y se
regula mediante el articulo 18 de dicha Ley.
“Prestacion econémica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no

profesionales”.

Es en este articulo donde se reconoce la prestacion econdmica por cuidador no profesional,
siempre que la persona este atendida por su entorno familiar y las condiciones de convivencia y
habitabilidad de la vivienda sean adecuadas.

La cuantia de la prestacion estara relacionada con el grado de dependencia y la capacidad

econdmica del beneficiario.

Junto con la aplicacion de la LAPAD se establece un convenio especial para la afiliacion, alta y
cotizacion a la Seguridad Social del cuidador, cuyo coste asume directamente la Administracion
Publica. Posteriormente y mediante el Real Decreto 20/2012 del 13 de julio del 2012, se suprime
este convenio especial de los cuidadores no profesionales, dando la posibilidad de que sea el propio

cuidador quien asuma el coste.

En un informe emitido por el Observatorio Estatal de la Dependencia (2012/2013), sobre el
impacto econdémico de la reforma de la Ley de Dependencia y su sostenibilidad, hace mencion a los
relacionados con los cuidadores, tanto a nivel de prestacion econémica como de la supresion de la

cotizacion a Seguridad Social.
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Existe otro requisito que ha ido variando desde la aplicacién de la LAPAD y que esta directamente
relacionado con la figura del cuidador, es el hecho de que tenga que convivir en el mismo domicilio
que la persona dependiente. Al principio de su aplicacion tan solo era un requisito para el Grado Iy
es a partir del 1 de julio del 2013, que se establece como requisito imprescindible para todos los

grados de dependencia.

El Grado de dependencia concedido a la persona sera un indicativo del nivel de autonomia e
intensidad del cuidado que requiera. Estos cuidados en muchas ocasiones, son realizados por

familiares de la persona dependiente.

La LAPAD en su Cap.III art. 26, define los tres grados de dependencia, en funciéon del nivel de

afectacion o limitacion que tenga la persona:

a) Grado I. Dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria, al menos una vez al dia o tiene necesidades de apoyo

intermitente o limitado para su autonomia personal.

b) Grado II. Dependencia severa: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades
bésicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no quiere el apoyo permanente de un cuidador

o tiene necesidades de apoyo extenso para su autonomia personal.

¢) Grado III. Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades
bésicas de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida total de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial, necesita el apoyo indispensable y continuo de otra persona o tiene

necesidades de apoyo generalizado para su autonomia personal.

Los graficos 1y 2, representados a continuacion, segun las estadisticas del Instituto de Mayores y
Servicios Sociales (IMSERSO,2013), reflejan el total de valoraciones realizadas en Cataluiia,
Comunidad Auténoma donde realizamos la investigacion, y los beneficiarios con derecho a
prestaciones. Podemos observar como el mayor nimero de beneficiarios, el 55% del total, son los
que perciben la prestacion econémica de cuidados familiares, también contemplada como la

prestacion econémica por cuidador no profesional (CNP).
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Grafico 1: Estadisticas dependencia Catalufia diciem  bre 2013 (Fuente IMSERSO)
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Gréfico 2: Los 139.391 beneficiarios que reciben se  rvicio o prestacion se reparten 183.789
servicios y prestaciones econémicas:

MPrevencidn de la dependencia vy promocién de la avtonomia personal: 3.623.

BB |cleasistenoia: 1b.858. B Ayuda a domuciho: 13.535. B Centros de dia/noche: 8. /049,
Atencion residencial: 21.180. Prestacidn econdmica vinculada al servicio: 13,483,
Mrestacidn econdmica de asistencia personal: 16.

B FPrestacidn econdmica de cuidados familiares: 107.385.

llighcharts.ccm
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2.3. Perfil y rol del cuidador

En la actualidad y como reflejan los datos mencionados en el apartado anterior, la familia es la
principal fuente de cuidados para la persona dependiente.

Diversas investigaciones demuestran, que la mayoria de los cuidados que reciben las personas
dependientes provienen del entorno familiar y no son remunerados. (IMSERSO, 2005b; Jacobzone

& Jenson, 2000; Olson, 2003).

Cuando hablamos de cuidados en el entorno familiar nos estamos refiriendo a la figura del
cuidador familiar no profesional (LAPAD, art. 2.5), sin hacer referencia a otros recursos que
pueden tener en el domicilio, como puede ser la teleasistencia, servicio de atenciéon domiciliaria,

etc...

Segun recoge la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia en su Manual de buena préctica en
cuidados a las personas mayores (2013) y basado en datos del IMSERSO, el 43, 5% de las

cuidadoras son hijas, el 21,7% son conyuges y el 7,5% son nueras.

En este mismo estudio se establece el perfil de cuidador/a que méas predomina y es el de ser hijas,
casada y con hijos, sin formacion especifica en el cuidado de personas dependientes, no son

remuneradas y con un tiempo de dedicacion sin limites establecidos.

El mismo manual hace mencién a un estudio realizado en Reino Unido (1998), donde el 80% de las
personas encuestadas pensaba antes en la persona dependiente que en si mismo, el 60% decia no
saber como relacionarse con la persona y el 52% tenia sentimiento de culpabilidad por dedicarse un

tiempo libre y dejar en manos de otro el cuidado de la persona dependiente.

Son muchos los autores y profesionales que coinciden en la teoria de que para cuidar a los otros,
primero nos hemos de cuidar a nosotros mismos y sentirnos bien consigo mismo. De todos ellos

podemos hacer referencia a la siguiente definicion:

“Ser capaz de prestarse atenciéon a uno mismo es requisito previo para tener la capacidad de
prestar atencién a los demdas; sentirse a gusto con uno mismo es la condicién necesaria para

relacionarse con otros”. (Etica y Psicoanalisis. Erich Fromm).

Hemos de ser conocedores de nuestras necesidades y tener los recursos y mecanismos necesarios
para solventarlas y crear unas buenas condiciones de vida, no solo hacia la persona dependiente,

sino hacia la persona cuidadora.

11
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Esta situacion puede tener algunas repercusiones a nivel familiar y hacia el propio cuidador:

v

v

v

Alteracion de las relaciones familiares.- El pasar a asumir las funciones de cuidador
conlleva el aumento de tareas y la reorganizacion a nivel familiar. La persona que asume
este rol, asume nuevas funciones que afectaran a la dinamica familiar establecida hasta ese
momento. Este hecho puede tener mayor repercusion si es una sola persona la encargada
del cuidado.

Cambio de roles.- Hasta entonces y como esta establecido socialmente, el rol de cuidador
siempre ha pertenecido a los padres. Es entonces, sobre todo en aquellos casos que la
persona dependiente es una persona mayor, en que es la hija quien pasa a ser cuidadora de
los padres.

Renuncia o disminucion del rendimiento laboral.- Cuando la persona que asume el papel de
cuidador/a trabaja, en muchas ocasiones ha de renunciar al trabajo fuera de casa o reducir

su jornada laboral. Esto repercute en la disminucién de su capacidad econémica.

v Alteraciones fisicas y psicologicas. El tiempo de dedicacion y la sobrecarga de trabajo puede

ocasionar en muchos casos problemas fisicos y psicologicos en el cuidador.

Otro aspecto importante a la hora de comprender cual puede ser la situaciéon de la persona

cuidadora, es ser conocedores de cuales han podido ser los motivos que la han llevado a asumir ese

rol. Dependiendo de cual puede ser el motivo, la actitud puede variar. Estos pueden ser algunos de

los motivos:

v

Motivacion altruista.- La persona decide desempefiar este rol tan solo por carifio o amor
hacia la persona dependiente, sin esperar nada a cambio.

Por reciprocidad.- Piensa que si la situacion se hubiera producido a la inversa ella también
hubiera sido cuidada por la persona que actualmente es dependiente. Incluso en el caso de
que los cuidadores son hijos, es el pensar que antes han sido ellos los cuidados.

Por gratitud.- Tienen la necesidad de agradecimiento hacia la persona dependiente.

Por sentimiento de culpa.- Tener el sentimiento de anteriormente no haberse portado
correctamente con la persona dependiente y tener la necesidad de corregirlo.

Por evitar la censura o critica.- El querer mantener o reforzar una imagen familiar o social y
evitar posibles criticas si no se asume este rol.

Por obligacion.- Puede ser por carencias econémicas y no disponer de otro recurso, por

presion del resto de la familia y presion social.
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2.4. Los factores de sobrecarga y de protecciéon

La sobrecarga es uno de los aspectos mas importantes en la situacion que puede tener un cuidador:

El psicologo Florez Lozano (2000) establece cuatro areas de sobrecarga en los cuidadores.

v" Dependencia afectiva.- A medida que va aumentando el nivel de dependencia el cuidador
comienza a desarrollar una dependencia afectiva hacia la persona cuidada: “nadie puede
cuidarlo como yo”, “depende de mi para todo”. Consecuencia de esta dependencia se
produce la siguiente area de sobrecarga.

v Aislamiento social.- Esta dedicacion hace que poco a poco el cuidador vaya renunciando a
sus relaciones sociales (salir con amigos, realizar actividades ladicas...)

v' Problemas familiares.- Los dos aspectos anteriores pueden llevar a que se produzcan
problemas familiares, bien porque la actitud del cuidador principal es dificil de entender
por el resto de la familia o porqué no reciba soporte por parte de ella.

v Alteraciones psicolégicas que podrian estar relacionadas con todas las situaciones
anteriores. A medida que el cuidador va sobrecargandose su capacidad psicologica de
aceptacion de la situacion se puede ver afectada y provocar cuadros de estrés, depresion,

ansiedad, en general, sobrecarga emocional.

En este sentido, merecen ser destacadas las aportaciones realizadas por Zarit y colaboradores
quienes identificaron la carga generada por la provision de cuidados como “un estado resultante de
la accion de cuidar a una persona dependiente o mayor, un estado que amenaza la salud fisica y
mental del cuidador” (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980), asi como la de George y Gwyther que
entienden la carga como “la dificultad persistente de cuidar y los problemas fisicos, psicologicos y
emocionales que pueden estar experimentando o ser experimentados por miembros de la familia
que cuidan a un familiar con incapacidad o algin tipo de deterioro” (George y Gwyther,

1986).

Hasta ahora hemos planteado lo que supone para un familiar pasar a ser cuidador de una persona

dependiente desde una perspectiva de sobrecarga fisica y emocional.

Pero podemos hablar de otros factores que nos ayuden a afrontar esta nueva situaciéon desde una

vertiente mas positiva. Estos serian los denominados factores de proteccion y resiliencia.

Algunos autores (Jessor, Van den Bo, Banderin, Costa y Turbin, 1995, 930), plantean que ademés
de tener en cuenta los factores de riesgo, en los andlisis y valoraciones profesionales también se

deberian incluir los factores de proteccion.
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Resiliencia tiene su origen en el latin, resilio, y su traduccion al castellano seria: “ la de

resistencia a aquellas situaciones dificiles o adversas para nosotros”.

La podriamos definir como:” la capacidad de resistencia que tiene una persona ante situaciones
adversas, asi como la capacidad de sobreponerse a momentos dificiles, adaptandose, resolviendo

los problemas y pudiendo volver a darle un sentido mds positivo a esa situacion”.

Este término es adaptado a las ciencias sociales por el psicologo M.Rutter, a partir del estudio de
personas que nacidas o viviendo en situaciones adversas o de alto riesgo, son capaces de

desarrollarse a nivel psicolégico de forma sana. (Rutter,M.1986)

Este mismo autor determina, que no podemos hablar de resiliencia teniendo en cuenta tan solo a la
persona, para M.Rutter, la resiliencia es un proceso dinamico y evolutivo que varia segun las

circunstancias y donde interactta la persona y su entorno. (Rutter,M.1986)

El contar con determinadas caracteristicas a nivel personal y del entorno que favorecen las
respuestas positivas ante las situaciones adversas, serian lo que denominamos factores de

proteccion.

Segun el psicologo George Bonanno, algunos de estos factores son: la seguridad en uno mismo, el
apoyo social, creer que podemos influir en lo que sucede a nuestro alrededor, pensar que podemos

aprender de las experiencias positivas y de las negativas, etc... (Bonanno, G.A.2004)

Las personas resilientes conciben y afrontan la vida de un modo méas optimista, son personas

abiertas a nuevas experiencias y emociones positivas. (Block, J y Kremen, A.A. 1996).

A diferencia del cuidador profesional que ha elegido voluntariamente su profesion, el cuidador
familiar en muchas ocasiones se ve obligado a ejercer esta funcion y con frecuencia sin el soporte,
preparacion y formacion necesaria. Esta situacion puede provocar al cuidador familiar frustracion,
inseguridad ante lo desconocido, impotencia, soledad...que lo colocan en un estado de fragilidad,

para enfrentarse a su nuevo rol de cuidador.

Por ello, es importante conocer y gestionar cuales son aquellos factores personales y de nuestro
contexto sociofamiliar, que nos pueden ayudar a afrontar esta nueva situaciéon y rol de forma mas

positiva utilizando nuestros propios recursos o los que nos facilitan nuestro entorno.

El sentirse bien consigo mismo, influye en la calidad y eficacia no tan solo de los cuidados

prestados hacia la persona con dependencia, sino hacia el propio cuidador.
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2.5. El Trabajo Social en dependencia

Historicamente el Trabajo Social ha tenido un papel importante como agente de cambio y

facilitador de procesos de mejora social.

La ultima definicion de Trabajo Social aprobada en la Reunién General celebrada en Montreal,
en julio de 2000, la Federacién Internacional de Trabajo Social ( FITS) y que la Asociacién

Internacional de Escuelas de Trabajo Social (IASSW) también adopt6 esta definicion:

"La profesion del trabajo social promueve el cambio social, la solucion de problemas en las
relaciones humanas y el fortalecimiento y la liberacion de las personas para incrementar el
bienestar. Mediante la utilizacion de teorias sobre el comportamiento humano y los sistemas
sociales, el trabajo social interviene en los puntos en los que las personas interactitan con su
entorno. Los principios de los derechos humanos y la justicia social son fundamentales para el

trabajo social”.

Con esta definicion se le da a la profesidon del Trabajo Social una vision amplia e integradora
de la profesidn, no tan solo desde una visién de intervencién individual, también grupal y

comunitaria. La persona (individuo) interactda con su entorno.

Como profesionales hemos de ser capaces de aplicar aquellas técnicas, estrategias, principios y
actividades en los distintos niveles de intervencién. En este contexto mas amplio del Trabajo Social

hemos de situar las intervenciones en el &mbito de Dependencia.

Existen Comunidades Autonomas, como es el caso de Catalufia, que se ha integrado la Ley de
Dependencia en los Servicios Sociales. Son los mismos profesionales de los Servicios Sociales

quienes realizan el Programa de Atencion Individual (PIA).

También existe la figura del referente comunitario, es el técnico responsable de validar estos
programas y tener la funcién de coordinacion entre los Servicios Sociales de Dependencia y el
Departamento de Bienestar Social y Familia, que son los érganos gestores responsables del

desarrollo de la Ley de Dependencia.

A partir de este contexto legislativo, se contempla la figura de un tinico profesional referente para el
usuario. Sera el profesional encargado de gestionar el PIA, el referente de la persona beneficiaria y

el encargado de ofrecer y coordinar una atencion integral hacia el usuario.
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Recepcion del expediente por parte de Servicios Sociales

< E— - -
~ Analisis de la informacion y preparacién
Q ° . . ege .

Q Visita a domicilio y entrevistas ‘

&

—

o
= Elaboracion del PIA
5

2 Validacion del PIA ‘

Q

o

-

Seguimiento ‘

En todo este proceso el trabajador social realizada diferentes funciones:
» Tareas como técnico referente del PTIA

Recepcion del expediente y datos de la persona valorada de dependencia por parte del

Departamento de Bienestar Social y Familia.

Preparacion y planificar el expediente administrativo.

Visita a domicilio con el objetivo de valorar y diagnosticar la situaciéon y conocer su entorno.
Informar, asesorar, orientar y tramitar los recursos mas adecuados a cada realidad.
Entrevistas con familiares implicados para ampliar o intercambiar informacion.
Coordinacion con los diferentes profesionales que intervengan en el caso.

Validacién del PIA y propuesta de recurso.
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Una vez finalizado todo este proceso, no se puede dar por cerrado el expediente ni la intervencion
del trabajador social. La realidad social y las situaciones personales son dindmicas y van
cambiando, por lo que un recurso que se tramita en relacién a una situacién concreta, si esta
cambia, hay que revisarlo y adaptarlo a la nueva situacion. Por ello es importante los seguimientos,

para valorar en cada momento el recurso y la atencion mas adecuada para la persona dependiente.

Es en este contexto y proceso de cambio donde se encuentra la figura del cuidador y vinculado
directamente a esta realidad, es por ello que tiene gran importancia el seguimiento y la
intervencion no solo sobre la persona dependiente sino sobre el propio cuidador/a.
Como se ha dicho anteriormente, una persona para ofrecer un buen cuidado ella ha de estar bien

cuidado.

En todo este proceso y formando parte de las funciones del trabajador social se generan una seria
de tareas administrativas como pueden ser: preparacion de documentacion del PIA, registro en

bases de datos, gestion de listados, seguimientos de expedientes, etc.

Es importante tener en cuenta la funcién de investigaciéon en el Trabajo Social, que nos permita
obtener una recogida sistematica de datos y tener un conocimiento de la realidad sobre la que
queremos intervenir. Es a partir de esta funcion del Trabajo Social que se plantea este trabajo y el

posterior desarrollo de su marco empirico.
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2. MARCO EMPIRICO

3.1. Diseiio de la investigaciéon

El objetivo del proceso de investigacion es conocer cual es el nivel sobrecarga y los factores de
proteccion, que influyen en los cuidadores familiares de personas con dependencia y en la

realizacion de sus funciones.

3.1.1. Tipo de investigacion

Se ha realizado una investigacion donde la metodologia ha sido mixta, cuantitativa y cualitativa.

La cuantitativa estd basada en una escala con preguntas cerradas (escala de Zarit), donde
mediante una escala numérica y cuantificable, se establece el nivel de sobrecarga del cuidador/a.
(ANEXO1I)

El método cualitativo es mediante la aplicacion de otro cuestionario, creado especificamente para
el estudio, con el que se busca detectar aquellos factores de proteccion que tiene la persona
cuidadora para afrontar la situaciébn y su rol. Las preguntas son abiertas y las personas

entrevistadas, pueden expresar libremente sus sentimientos y opiniones. (ANEXO I)

Este modelo de cuestionario abierto a las opiniones de los cuidadores, permite hacer un anélisis

textual de las opiniones que libremente expresan las personas entrevistadas.

3.1.2. Estrategia metodologica

Las herramientas que se han utilizado en el proceso de investigacion han sido dos cuestionarios

uno de metodologia cuantitativa y otro cualitativa.

Con el primero de ellos, Escala de Zarit, se cuantifica el nivel de sobrecarga del cuidador. El
segundo cuestionario de metodologia cualitativa, ha sido elaborado con el objetivo de conocer
como percibe el cuidador su situaciéon y cuales son los factores de proteccion de los que dispone

para hacer frente a la situacion. Ambos se incluyen en el anexo del trabajo.

La encuesta abierta facilita que el sujeto entrevistado pueda expresarse sin ningun
condicionamiento y sin tener que responder a cuestiones que pueden no ser relevantes para él, y no
pueda manifestar aquello que es significativo porque no esta en las preguntas del cuestionario,

sobre todo cuando hablamos de percepciones o sentimientos, términos que son mas subjetivos.
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3.1.3. Hipétesis
Mediante el proceso de investigacion queremos comprobar de forma empirica si se camplen o no

las siguientes hipdtesis en relacion a los objetivos planteados:
v En los cuidadores predomina el factor sobrecarga a los factores de proteccion.

v El cuidador dispone o no de algiin elemento que le permite enfrentarse de forma mas

positiva a esta situacion.
v Conocer los factores de proteccion que estan mas presentes en la figura del cuidador

v El tener mas o menos soporte sociofamiliar influye en la sobrecarga del cuidador.

3.1.4. Caracteristicas del instrumento

Los instrumentos que se han utilizado han sido dos cuestionarios, uno para cuantificar el nivel de

sobrecarga del cuidador y otro que mide los factores de proteccién individual y contextual.

» Para medir el nivel de sobrecarga del cuidador se ha utilizado la escala de Zarit. Es una
escala que cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas

dependientes. Es un cuestionario de preguntas cerradas.

Consta de un listado de 22 preguntas que describen como se sienten a veces los cuidadores, para

cada una de ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente asi:
1: nunca / 2: rara vez, / 3: algunas veces / 4: bastantes veces / 5: casi siempre.

Las puntuaciones obtenidas en cada item se suman y la puntuacion final representa el grado de

sobrecarga.
Menos de 47 No sobrecarga
De 47a55 Sobrecarga leve

Mas de 55 Sobrecarga intensa

» Se ha creado un segundo cuestionario de preguntas abiertas que mide como se siente el
cuidador y aquellos factores de proteccidon y contextual con los que cuenta para hacer frente

a la situacion.

Es un cuestionario que se divide en dos partes. La primera esta compuesta de cinco preguntas
abiertas donde el cuidador ha de escribir cuales son las palabras que se le ocurren cuando piensa
en el cuidador y también cuando piensa en si mismo, en ambos casos son como maximo cinco
palabras. Las tres preguntas restantes hacer referencia a las ayudas que recibe, a qué necesitaria

para mejorar su situacion y al tiempo que lleva de cuidador/a.
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En la segunda parte del cuestionario se recogen los datos sociodemograficos de la persona

dependiente y del cuidador/a.

Matriz preguntas primera parte

Tema Pregunta
Vision que tiene el cuidador/a de la persona Escribir cinco palabras que piensa relacionadas
dependiente. con la persona dependiente.
Saber como se ve el cuidador/a a si mismo/a. Escribir cinco palabras que piensa relacionadas

consigo mismo/a.

Conocer aquellos recursos que le sirven de Cite aquello que en su vida cotidiana le ayuda a

apoyo. hacer més llevadera la situacion (familia...).

Saber qué necesita para que le sea més facil su | Cite tres cosas que le facilitaria su dia a dia.

dia a dia.

Saber cuanto tiempo hace que ejerce la funcion | Cuanto tiempo hace que realiza esta funciéon.

de cuidador/a.

Matriz preguntas segunda parte

Tema Pregunta

Conocer algunos datos relacionados con la Edad, Grado de Dependencia y género.

persona dependiente.

Conocer el perfil de la persona cuidadora. Edad, género, nivel de formacién, si reside o no
en el mismo domicilio que la persona
dependiente, horas que dedica al cuidado de la

persona con dependencia y vinculo familiar.

Este cuestionario ha sido validado por dos personas conocedoras del sector al que va dirigida la
investigacion. Una de ellas es Trabajadora Social y jefa del Departamento de Atencién a la
Dependencia y personas vulnerables del Ayuntamiento de Santa Coloma de Gramenet y la otra
persona que ha colaborado en la validacion es Psicologa y coordinadora de los Programas de

Ocupacion Local cuyos usuarios son personas con dependencia y cuidadores.

La validacion se realizo presentdndoles el cuestionario elaborado, sobre el que hicieron
aportaciones de cuestiones que faltaban o cambios en la redaccién para facilitar la comprensiéon de

los enunciados de las preguntas.
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Sugerencias y cambios producidos en el cuestionario a partir de la validacion.
Se puso titulo al cuestionario.

El cambio en la redaccion de las preguntas 3 y 4, con el objetivo de facilitar la comprension de las

mismas.
Pregunta 3.- Cita los tres principales apoyos emocionales que tienes para realizar tu tarea.

Después de la validacion: Cite todo aquello que en su vida cotidiana le ayuda a hacer mas llevadera

su tarea de cuidador/a: (profesionales, familia, amigos, actividades...)
Pregunta 4.- Cita los tres principales apoyos materiales que tienes para realizar tu tarea.

Después de la validacion: Cite que tres cosas le facilitaria su dia a dia como cuidador/a

3.1.5. Muestra escogida y modo de seleccion de la misma

El muestreo se ha realizado en el distrito cuatro, de los seis en que esta dividida la ciudad de Santa
Coloma de Gramenet (Barcelona). Es en este distrito donde realizo mi trabajo como Trabajadora
Social referente de Dependencia, es el motivo por el que me interesaba poder realizar esta
investigacion y poder disponer de una informacién contrastada que nos permita conocer la

realidad de los cuidadores de la zona, para asi poder planificar posibles intervenciones.

Es un distrito con un indice de personas mayor de 65 afios de: 2749 mujeres y 2130 hombres
(datos recogidos en el Plan Local para la inclusion social-Ayuntamiento de Santa Coloma de

Gramenet-2014)

A partir de un listado de 154 personas con dependencia, pertenecientes a dicho distrito, a las
cuales se les ha realizado el Programa Individual de Atencién (PIA), que cobran la prestacion por
cuidador no profesional y estan pendientes de realizar el seguimiento. Se ha seleccionado de forma
aleatoria sistematica una muestra de 20 cuidadores a los que se les ha pasado los dos

cuestionarios.

La recogida de datos ha estado centrada en aquellos cuidadores familiares no profesionales. No se

ha recogido informacién sobre cuidadores profesionales o externos al ndcleo familiar.
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3.1.6.Recogida de datos

La recogida de datos se inici6 sobre los casos del listado que salieron seleccionados de forma
aleatoria. Se contactaba directamente con la persona cuidadora y se concertaba una visita al
domicilio de la persona dependiente donde también estaria el cuidador/a. El objetivo de la visita a
domicilio era conocer el estado de la persona dependiente y explicar al cuidador/a la investigacion
que estabamos realizando y solicitarle su colaboracion respondiendo a los cuestionarios. Se les
explicaba que las respuestas eran anénimas y que nos acogiamos a la Ley organica 15/1999, del 13

de Diciembre sobre proteccion de datos.

Durante la realizacion de las encuestas surgi6 algin inconveniente como fue el ingreso
hospitalario de dos de las personas seleccionadas que impidi6 que se pudiera pasar los

cuestionarios. Para seguir el criterio de aleatoriedad se escogio la persona siguiente en el listado.

Las encuestas se han realizado de forma no dirigida. En aquellos casos que por edad o formacién
los cuidadores podian responder de forma auténoma se les dejaba el cuestionario y al dia siguiente
se recogia. Cuando el cuidador por edad u otros motivos no podia escribir y responder el

cuestionario de forma auténoma, era el entrevistador quién preguntaba y recogia la respuesta.
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3.2. Resultados

Se ha realizado una recogida de datos a nivel cuantitativo, que podamos reflejar mediante tablas y

graficos y que nos permita poder realizar un anélisis de caracter cualitativo.

La informacion recogida la clasificaremos en tres apartados: Perfil socio demografico del cuidador

y persona dependiente, nivel del sobrecarga de los cuidadores y factores de proteccion.

3.2.1. Perfil socio demogriafico del cuidador y persona dependiente

De los 20 casos estudiados los resultados relacionados con los perfiles de las personas

dependientes y de los cuidadores se ven reflejados en las siguientes tablas y graficas.

Perfil de la persona dependiente.-

En la tabla 1. se observa un predominio importante de personas valoradas de dependencia del
género femenino con un 65%, sobre el género masculino con un 35% . Practicamente las mujeres
doblan en nimero a los hombres. Este resultado se corresponde con los datos estadisticos de la

pirdmide de poblacién, dado que las mujeres tienen una media de vida superior al de los hombres.

Tabla 1 : Género persona dependiente

Género Neo %
Hombre 7 35%
Mujer 13 65%
Total 20 100%

Fuente: Elaboracién propia

La franja de edad de las personas estudiadas, como puede observarse en los graficos 1,2y 3, se
encuentra entre los 5 afnos de la persona mas joven y los 93 afios de la mayor. Si dividimos las
edades en intervalos, los que mas ntimeros de personas dependientes tienen son los situados por
encima de los 80 afios que representan la mitad de la muestra, el 50%. Estamos ante unos
resultados explicables dado que a mas edad existe més deterioro tanto fisico como cognitivo,
generando ello mayor dependencia. Este grupo estd compuesto por 8 mujeres y 2 hombres, siendo
el tnico intervalo de edad en que el nimero de mujeres supera al de hombres. El siguiente grupo
de edad con mayor nimero de personas es el comprendido entre 66 y 80 afios, representando el
20%. Formado por 1 mujer y 3 hombres. Sumando los dos grupos de edad, agrupan el 70% del total
de casos estudiados. Esto es debido a que segun datos estadisticos, recogidos en el Manual de
buena practica en cuidados a las personas mayores, en los ultimos 30 afios se ha duplicado la
poblacién mayor de 65 anos, debido a los avances de la medicina y a la mejora en la calidad y

expectativa de esperanza de vida de las personas de edad avanzada.
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En el resto de grupos de edad las proporciones son mas similares, entre 41 y 65 afios, representa el
5%, los que se encuentran entre los 21 y 40 anos son el 10% y los que estan entre 5 y 20 afos
representan el 15 %. Es significativo que de estos tres grupos sean los de la franja de menor edad
los que tengan el porcentaje mas alto. Esto es debido a que este grupo estd formado en su mayoria

por ninos o jévenes que padecen alguna discapacidad y que estan valorados como dependientes.

Grafico 3: Intervalos de edad de las personas dependientes
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Fuente: Elaboracién propia

Gréfico 4: Edades de la persona dependiente por género
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Tabla 2: Grado de dependencia

Grado Neo %

I 2 10% Dependencia Moderada
1I 7 35% Dependencia Severa

111 11 55% Gran Dependencia
Total 20 100%

Fuente: Elaboracién propia

Se considera persona dependiente a aquella que para realizar las Actividades Basicas de la Vida
Diaria (ABVD) necesita la ayuda de otras personas. (LAPAD)

En la tabla 2, observamos como aumenta el nimero de personas dependientes a medida que

aumenta el grado, podemos concluir diciendo que a mayor grado mayor ntimero de personas

dependientes. Al igual que queda reflejado en el grafico que relaciona el grado de dependencia con

la edad, donde queda patente a mas edad un grado de dependencia maés alto. Es destacable el hecho

de que el mayor ntimero de personas dependientes se dé en los grupos de edad extremos, por un

lado los menores (de 5 a 20 afios) y por otro los mayores (més de 80 afios). Esto es debido a que en

el grupo de edad menor el perfil de las personas dependientes encuestadas son nifios/as que

padecen alguna discapacidad y por lo tanto son dependientes. En el grupo de mayores, a mas edad

un mayor deterioro de la salud y pérdida de autonomia.

Esto significa que a mayor edad y mayor grado de dependencia, mas necesidad de tener una
persona cuidadora para llevar a cabo las ABVD.

Grafico 5: Personas dependientes por grado de dependencia y Edad

2 12

2 10

§ 8

T 6

54

§ 2

E 0 H 1

2 de5a20 | de21a40 | de41a65 | de66a 80 | masde 80

afios afios afios afios afios

OGrado lll 3 1 0 1 6
B Grado 0 1 0 3 3
OGrado | 0 0 1 0 1

Fuente: Elaboracion propia
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Perfil de la persona cuidadora.-

En el perfil de las personas cuidadoras que han formado parte del presente estudio, tabla 3 se
corroboran los resultados de estudios anteriormente realizados (Manual de buena practica en
cuidados a las personas mayores-2013), donde se pone de manifiesto que el 70% de los cuidadores
son mujeres, en este caso representa el 80% del total de la muestra, mientras que cuidadores

hombres tan solo representan el 20%.

Tabla 3: Género persona cuidadora

Género Neo %
Hombre 4 20%
Mujer 16 80%
Total 20 100%

Fuente: Elaboracién propia

En el grafico 6 donde se recogen los grupos de edades de los cuidadores en relacion al género, cabe
destacar que el mayor namero de cuidadoras se encuentra en el grupo de edad comprendido entre
61 a 70 afos y el grupo de 52 a 60 anos, donde todas las cuidadoras son mujeres. Este hecho es
debido a que en muchos casos la persona cuidadora es el conyuge o hija, sobre todo cuando la
persona dependiente es hombre, por lo que dentro de la pareja es la mujer quien asume el papel de
cuidadora. También est4 relacionado con la funcidén tradicional de la mujer en nuestra sociedad, a

la que se le atribuye el rol de cuidadora.

Grafico 6: Personas cuidadoras segtn género y edad
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En el grafico 7 y relacionado con los anteriores donde se ponia de manifiesto que la mayoria de
cuidadoras son mujeres, se refleja el vinculo familiar del cuidador hacia la persona dependiente.
Como también reflejan la tabla 3 y el grafico 6, se pone de manifiesto que la mayoria de cuidadores

son mujeres, sumando un 70% del total de la muestra, entre hijas 25%, esposas 25% y madres
20%.

Gréfico 7: Vinculo familiar del cuidador

Nuera Esposo
1 1
5% 5%
Hermano
2
10%
Esposa
5
Hermana 250,
1
5%
Madre H'1]°
4 .
20% 5%
Hija
5
25%

Fuente: Elaboracion propia

Existe otro factor que puede influir o no en el nivel de sobrecarga y tiempo de dedicacion del
cuidador, es el hecho de vivir o no en el mismo domicilio que la persona dependiente. En el grafico
8, se comparan las horas de dedicacion diarias del cuidador hacia la persona dependiente y como
estas horas aumentan de una forma considerable, practicamente doblandose el nimero de horas,
cuando el cuidador reside en el mismo domicilio. A mayor necesidad de cuidados y menos

autonomia de la persona dependiente, mayor necesidad de convivir en el mismo domicilio.
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__________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________]

Gréafico 8: Horas de dedicacién residiendo 6 no en el mismo domicilio

| T S B & ) =

[

0
Menos de4 | Entre5y8 | Entre 9y 12 Entr1e81 3y Todo el dia
mENO 1 1 0 0 0
oSl 0 2 6 6 4

Fuente: Elaboracién propia

3.2.2. Nivel de sobrecarga de los cuidadores

Para medir el nivel de sobrecarga de los cuidadores se ha utilizado la escala de Zarit, la cual evaltia
la percepcion que tiene el cuidador sobre el nivel de carga que le genera el cuidado de la persona
dependiente.

Dependiendo del total de la puntuacién obtenida en el test (explicado en el apartado 3.1.4) se
establecen tres niveles:

Puntuacion Nivel de sobrecarga
Menor o igual de 46 puntos No hay sobrecarga
De 47 a 55 puntos Sobrecarga leve
Mas o igual de 56 puntos Sobrecarga intensa
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Grafico 9: Resultado test de Zarit
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Fuente: Elaboraciéon propia

En los resultados representados en el grafico 9, queda patente que los cuidadores sufren un alto
nivel de sobrecarga el 45%, representando casi la mitad del muestreo, correspondiente a 9
cuidadores de los 20 encuestados. Este resultado puede estar muy relacionado con el grafico 10 en
el que se establece la relacién entre Grado de dependencia y carga del cuidador. Se ve como a
mayor grado de dependencia, mayor sobrecarga sufre el cuidador. También cabe destacar un caso
valorado de Grado I con un nivel de Sobrecarga intensa, esto puede ser debido a que la sobrecarga

es un factor subjetivo y depende como cada persona percibe la situacion.

Gréfico 10: Relacion nivel de sobrecarga respecto al grado de dependencia

10
9
o 8
g 7
3
e 5
=% 5
35
s ]
g 2]
g 2 1
I~ 1
S 0
5 Sin sobrecarga Sobrecargaleve Sobrecargaintensa
£ [ocu 3 3 5
& lmc 3 1 3
ac | 1 0 1

Fuente: Elaboracion propia
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En el grafico 11, se analiza la relacion entre el nivel de sobrecarga (Zarit) y los afios que se lleva
ejerciendo el papel de cuidador/a. Es destacable como la sobrecarga es mas intensa en los primeros
afios y va descendiendo a medida que pasa el tiempo, aunque esto en muchos casos signifique un
empeoramiento de la persona dependiente. Esta disminucion de sobrecarga puede ser debida a que
la situacion se hace permanente, se acepta la situacién como inevitable y se produce una

adaptacion a ella.

Grafico 11: Relacion nivel de sobrecarga respecto a los afios de cuidado

8
7
6
. 5
Personas/nivel
sobrecarga 4
3
2
1
0
DeOa | De3a|De6a| De11 | De16 |Masde
2afos | 5afios 10 als az25 25
afios afios afios afios
OSobrecargaintensa 1 3 3 2 0 0
BSobrecargaleve 1 1 0 0 2 0
OSin sobrecarga 0 4 1 1 0 1

Fuente: Elaboracion propia
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3.2.3. Factores de protecciéon

En este apartado se ha analizado cualitativamente los factores de proteccion que tiene la persona

cuidadora para adaptarse y aceptar mejor la situacion.

Se ha realizado mediante un cuestionario de cuatro preguntas abiertas (apartado 3.1.4), en las
preguntas 1y 2, el cuidador tenia que escribir aquellos conceptos sobre que pensaban o sentian
relacionados con la persona dependiente y con la percepcion de si mismos. En las preguntas 3y 4,
habian de escribir aquello que tenian o lo que creian que necesitaban para hacer mas facil y

llevadera la situacion. (Ver cuestionario ANEXO I)

Los resultados se han agrupado siguiendo criterios del significado que les otorgamos a estas
expresiones en el contexto de la vida cotidiana, y por el nimero de veces que se han repetido en las

diferentes encuestas.

Las preguntas eran respondidas sin ninguna orientacion previa, con el objetivo de que reflejen
aquellos aspectos emocionales, y pueda expresar de forma natural y espontanea lo que espera o

desea.

A continuacion se recogen los resultados de las preguntas 1 y 2 del cuestionario y se realiza un

andlisis comparativo con los resultados de la escala de Zarit.
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Tabla 4. Pregunta 1 : Palabras que “le vienen a la cabeza” cuando piensa en la persona que cuida.

Se han recogido 43 términos.

12.- Carifio

Tabla 5. Pregunta 2: Palabras que “le vienen a la cabeza” cuando piensa en usted como cuidadora.

Se han recogido 42 términos.
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En las preguntas 1y 2, se da la opcion de responder con cinco términos, segin reflejan las tablas 4
y 5, podemos observar en las respuestas, como no todas las personas son capaces de completar el
cuestionario. Puede estar relacionado con la dificultad de poner en palabras aquello que sienten,
pero aunque no han completado la encuesta, las palabras registradas nos permiten conocer con

una notable proximidad que sienten y como se sienten en su funcién de cuidadores.

En la mayoria de repuesta se observan sentimientos encontrados, que pueden ser negativos juntos
con positivos. Es evidente que influye el estado emocional de la persona cuidadora y este no es

siempre estable, influyendo muchos factores en el momento de percibir y expresar una situacion.

El término donde se da mayor niimero de respuestas iguales, en el caso de pensar en la persona
dependiente, predomina el concepto mas emocional y positivo (carino), mientras que cuando se
refiera a su propio rol de cuidador, la palabra mas repetida es negativa y de connotacion de

esfuerzo requerido para el cuidador (agotamiento).
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Tablas 6 y 7. Analisis comparativo escala de Zarit respecto a las palabras claves referidas a la persona dependiente y cuidadora (preguntas 1y 2
Tabla 6 Analisis comparativo escala de Zarit respecto a las palabras claves referidas a Tabla 7 Analisis comparativo escala de Zarit respecto a las palabras claves referidas a
la persona dependiente (pregunta 1) la persona cuidadora (pregunta 2)
Resultado test P1P1 P1P2 P1P3 P1P4 P1P5 P2P1 P2P2 P2P3 P2P4 P2P5
Sin sobrecarga delicadeza amor ternura dedicaciéon
Sin sobrecarga dependencia
Sin sobrecarga carifio dependencia dedicacion satisfaccion atencion cocinar
Sin sobrecarga inteligente alegre timida carifio protectora sensible carifio
Sin sobrecarga satisfaccion tranquilidad
Sin sobrecarga domicilio salud carifio dependencia satisfaccién
Sin sobrecarga dependencia seguridad
Sobrecarga leve cuidados medicos atenciéon salud cuidarme
Sobrecarga leve ayudame colabora
Sobrecarga leve bienestar dependencia
Sobrecarga leve carifio dependencia aceptaciéon
pens _
pena alegria destreza dedicacion
madre cuidados compromiso anos
carifio limpieza soledad comunicacion felicidad ayuda
pena
protagonismo
ool |
carifio futuro autonomia dedicacion

1-Concepto positivo (verde)

‘ 2-Concepto neutro (amarillo)
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Siguiendo con el anélisis de los términos utilizados por los cuidadores/as, en la tabla 6, hemos

comparado el nivel de sobrecarga y los términos registrados en relacion a la persona dependiente.

Podemos observar que cuando se tiene que hablar de una situacion que representa una gran carga
emocional, en muchos casos nos cuesta hacer frente a ella, y expresamos conceptos y términos en
ocasiones contradictorios, en una misma encuesta encontramos expresiones positivas ( carifo...),
con otras de connotacién mas negativa (exigencia...). También se dan un alto ndmero de términos
que hemos clasificados neutros, aquellos que por su connotacion pueden interpretarse tanto de
forma positiva, como negativa. Podemos observar como a veces cuesta expresar los sentimientos,
ya que en bastantes ocasiones las personas no llegan a poner las cinco respuestas posibles, siendo

menor este niimero.

Cuando analizamos el cuadro referente a qué piensa el cuidador de si mismo, tabla 7, es
importante observar como predominan aquellos términos con connotacién negativa, todos ellos
relacionados con sobrecarga. Son pocos los casos que incluyen algin término con connotacion

neutra o positiva.

Es importante destacar como el cuestionario con una puntuaciéon mas baja en la escala de Zarit (36
puntos), cuando hablaba de la persona dependiente todos los términos utilizados tienen una
connotacion positiva. Pero cuando ha de pensar en si mismo/a, no se posiciona y no responde.
Quizas es por miedo a enfrentarse a esos sentimientos contradictorios de los que hablabamos

antes.

Al igual que en la franja de Sobrecarga intensa, las respuestas de cuatro de las personas
encuestadas tan solo reflejan términos negativos. Dentro de los términos a los que le hemos dado
una connotaciéon mas negativa cabria diferenciar los referidos a carga fisica (ej. exigencia) y los

referidos a sentimientos (ej. pena).

Los datos reflejan una percepcién por parte del cuidador de sobrecarga, con una repercusion sobre

ellos/as muy negativo.

Las respuestas parecen mas sinceras al pensar en nosotros/as como cuidadores, donde las palabras
negativas estdn madas asociadas a sobrecarga, que cuando se hace referencia a la persona

dependiente donde se dan mas términos relacionados con sentimientos o emociones positivas.
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A continuacion se recogen los resultados de las preguntas 3 y 4 del cuestionario y su anélisis.
Pregunta 3 : ¢Qué le ayuda a hacer mas llevadera la vida al cuidador?

En el grafico 10, se analizan las respuestas obtenidas a la pregunta 3 del cuestionario, donde los
cuidadores tenian que decir cuales eran aquellos elementos, situaciones,... que le hacen mas

llevadera la situacion.

Se han obtenido 49 respuestas (ANEXO III) que para su andlisis, hemos agrupado en cuatro

categorias en funcion del contenido de las mismas:

» Relacionado con la persona dependiente, cuando la persona es atendida en servicios
externos al domicilio.

» Ayudas externas, hacen referencia a ayudas recibidas en el domicilio por parte de personas
o servicios de fuera.

» Soporte emocional, actividades o relaciones que le ayudan en su estado emocional.

* Relacion con el entorno, aquellas actividades que le permiten un espacio de relacion fuera

del domicilio.

Queda reflejado que el 42% de las respuestas, estan relacionadas con actividades y recursos que
implican salir fuera del domicilio y relacionarse con el entorno. Se pone de manifiesto que existe

una necesidad por parte del cuidador de salir del entorno de la persona dependiente.

También es destacable, que solo sea el 8% de las respuestas las que estidn relacionadas con
actuaciones dirigidas a la persona dependiente. Puede interpretarse como una aceptaciéon y

resignacién ante la situacién y las escasas posibilidades de cambio respecto de la persona que se
cuidan. (Ver ANEXO III)

Grafico 10 : Elementos que ayudan al cuidador
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Fuente : Elaboracién propia
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Pregunta 4 : {Qué facilitaria al cuidador su dia a dia?

Se han recogido aquellos elementos que el cuidador valora que deberia tener para hacer méas

llevadera la situacion.
El total de respuestas obtenidas 24, las hemos dividido en tres grupos:

» Relacionado con la persona dependiente, que pueda recibir mas atencién por parte de
alguna otra persona o servicio diferente al cuidador.
» Relacionado con la persona cuidadora, que pueda desvincularse mas tiempo de la situacion.

» Soporte externo, recibir més ayuda externa.

Se pone de manifiesto que en el 55% de las respuestas, la persona cuidadora necesita un recurso o
soporte que le ayude a desvincularse de la situacién, sobre todo salir y relacionarse con el entorno.
Los otros dos grupos quedan muy por debajo con un 26% y 19%, lo cuan evidencia que el cuidador
necesita de un tiempo que de forma estructurada y organizada le permita salir de casa y mantener

su circulo de relaciones sociales y realizar actividades de ocio. (Ver ANEXO IV)

Grafico 13 : Elementos que ayudarian al cuidador
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3.3. Discusion critica de los resultados

Los resultados de los datos nos dan el perfil de la persona dependiente caracterizado por un mayor
numero de mujeres, son el 65% del grupo estudiado y de ellas el 50% tiene una edad superior a

los 80 afios.

El perfil del cuidador, en el 80% de los casos es también una mujer, con una edad comprendida

entre 40 anos la mas joven y mas de 70 anos.

El objetivo general de analizar los factores de proteccién que permiten evaluar como puede
desarrollar de forma satisfactoriamente su funcion el cuidador, se ha dividido en cuatro objetivos

especificos:

El primero era cuantificar los factores de claudicacion. Los resultados del test de Zarit,
cruzados con el tiempo que se lleva de cuidador, nos permite comprobar, como cambia el criterio
del cuidador y el nivel de sobrecarga. Cuando su funcion se inicia, el nivel de sobrecarga es intensa
y es a partir de los 5 afios, aproximadamente, que este nivel comienza a disminuir, desapareciendo
a partir de los 15 afos. Se produce una adaptacion a la situacion, que le hace adoptar una actitud

menos critica. Asi pues no es un factor que se mantenga estable en el tiempo.

Identificar los factores de proteccion que facilitan la funcion del cuidador. Para
explorar estos factores la valoracién cualitativa, mediante preguntas abiertas, permite comprobar
que el afecto, el vinculo emocional con la persona dependiente es un potente elemento de
proteccién, que permite desarrollar la funcién de forma satisfactoria aunque aparezcan mezclados

en la mayoria de los casos con factores mas negativos como la dependencia.

Los factores contextuales que facilitan la funciéon del cuidador, abarcan a los dos
partes, tanto al dependiente como al cuidador. Respecto de la persona dependiente, que pueda
participar en alguna actividad que se realice fuera del domicilio, lo cual deriva en que el cuidador
pueda dispones de tiempo para él. El cuidador también hace mencion a la necesidad de mantener
relaciones sociales con amigos, familia y poder realizar actividades lidicas como pasear o ir de

compras, que le permitan salir del entorno de la persona dependiente.

Comparar los factores de claudicacion y proteccion del cuidador. Los factores de
claudicacion, agotamiento, estrés y otros con connotaciones que lo sithan proximo al nivel de
claudicacion, son los términos mas expresados por el cuidador, ....... En los factores de proteccion
es significativo que sefialen la necesidad de disponer de un tiempo, establecido para salir y
mantener las relaciones con el entorno, bien realizando actividades y también no perder las al

grupo de amistades y de familia.
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Resultado de las hipotesis planteadas en la investigacion:

a)

b)

c)

d)

En los cuidadores predomina el factor sobrecarga a los factores de proteccion,
podemos concluir que predominan los factores de sobrecarga, con especial relevancia en los
primeros afnos que se ejerce esta funcion, disminuyendo los mismos, pasados los 10 anos de

realizar su rol de cuidador.

El cuidador dispone o no de algin elemento que le permite enfrentarse de
forma mas positiva a esta situacion, esta hipotesis no podemos afirmar que se haya
podido verificar plenamente con nuestra investigacion, dado que el cuidador cuando
expresa que elementos le permiten enfrentarse de forma mas positiva a su tarea, la
respuesta la da en condicional, “tener mas tiempo libre, poder salir con amigos, salir a

comprar” y desconocemos si es una expectativa o responde a la realidad.

Qué factores de proteccion estan mas presentes en la figura del cuidador,
tratdndose de un cuestionario cualitativo, en las respuestas que hace el cuidador, las
expresa con un significado emocional, el afecto por la persona a la que se cuida,

representaria el factor de proteccion mas relevante en el cuidador.

El tener mas o menos soporte sociofamiliar influye en la sobrecarga del
cuidador, de la informacién recogida la referencia al apoyo externo que facilite la funcion
del  cuidador incluye a la familia y también a otros agentes externos, recursos o

profesionales que le permitan “liberarse” de forma regular de su funcion.
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4. CONCLUSIONES

La funcion de cuidar a otro ha existido siempre, una funcion que recaia practicamente en exclusiva
en la mujer y que se quedaba oculto en el &mbito del hogar. No ha sido hasta la promulgacién de la
LAPAD que de una forma clara y objetiva se ha visibilizado esta figura y se le otorga la funci6on

social que tiene.

En este trabajo, hemos intentado conocer los factores de proteccién personal y contextual que

permiten desarrollar, con un mayor nivel de satisfaccion, esta funcion por parte del al cuidador.

El hecho de utilizar una encuesta abierta, permite al entrevistado expresarse sin el
condicionamiento que tienen las preguntas dirigidas, pero en contrapartida, este tipo de encuesta
resulta mucho mas dificil de cumplimentar, expresar la necesidad de algin recurso o actividad

concreto es sencillo, pero expresar sentimientos y sensaciones es mas dificil.

Manifestar los aspectos emocionales es un ejercicio siempre complejo, y es en este tipo de
respuestas donde pretendiamos explorar con méas profundidad los factores de proteccion.
Destacando que han sido en pocos de los cuestionarios que han respondido a todas las preguntas
planteadas. Incluso con estas limitaciones y el nimero reducido de encuestas, los resultados nos
permiten una aproximaciéon de gran utilidad para conocer aquellos aspectos fundamentales que
permiten “cuidarse” al cuidador para poder cuidar. Aunque esto hace que el cumplimiento de

algunos objetivos se vean limitado.

El perfil de los cuidadores responde a los datos que ya conocemos, respecto de que esta funcion la
realizan fundamentalmente las mujeres, en el presente estudio el 80%, pero es significativo que
también realizan esta funciéon un 20% de hombres, amplidndose sin duda esta funcién respecto de
otras épocas recientes. Respecto del vinculo familiar del cuidador con la persona que cuida, la
mayoria de la poblacion estudiada se agrupa en tres categorias, la esposa un 25%, la hija también

un 25%, y la madre es la cuidadora en un 20%

Las franjas de edad de las personas dependientes tiene un reflejo claro del deterioro i perdida de
funciones que corresponde a la edad, asi el 50% de la poblacién estudiada tiene mas de 80 afios. Es
también significativo dos grupos de edad, 5-20 afios que representan el 15% y los que tienen entre
21-40 que son el 10%, estos dos colectivos responden a discapacidades que tienen su origen en el

nacimiento, infancia y accidentes, comportando una larga tarea en la funcion del cuidador.

Los grados de dependencia se distribuyen en las siguientes categorias, grado I el 10%, grado II el
35% y grado III el 55%. Estas cifras nos demuestran que mas de la mitad de los dependientes
necesitan de una dedicacién muy alta del cuidador, con el consiguiente riesgo de que este pueda

entrar en una situacion de estrés y claudicacion que dificulte el desarrollo adecuado de su funcién.
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Los resultados del test de Zarit son los siguientes: Sobrecarga intensa el 45%, sobrecarga leve 20%,
sin sobrecarga 35%. Cruzando estos datos con los afios que se realiza la funciéon de cuidador se
observa que es durante los primeros anos que el cuidador asume una sobrecarga mas intensa,

disminuyendo la percepcion negativa cuando supera los 15 afios de dedicacion.

Cuando el encuestado expresa, en las preguntas 1 y 2 del cuestionario, de forma espontanea que
siente respecto de la persona que cuida la palabra que mas se repite es, “carifio”. Los otros
términos tienen connotaciones y significados diferentes, pero mayoritariamente menos positivos.
Cuando expresa que piense en el como cuidador el primer término que se repite en mas ocasiones

es “agotamiento”.

El analisis de las pregunta 3 ¢Qué le ayuda a hacer més llevadera la vida de cuidador?, el 42%
expresan la necesidad que la persona dependiente realice actividades fuera del domicilio, de lo que
se deduce que el cuidador hace una demanda explicita de estar durante un tiempo liberado de su
funcién. La pregunta 4 ¢Qué facilitaria al cuidador su dia a dia? El 56% relacionan una mejora
para su funciéon de cuidador disponer de tiempo para sus relaciones sociales, salir a pasear a
comprar, en definitiva y con una estrecha relacién con la respuesta anterior, que se pueda

mantener una relacion con el entorno social, que se mantenga alguna actividad ludica.
Dos conclusiones y propuestas.-

Primera conclusion: Hay que prestar una atencion especial durante el periodo que se inicia la
funcién de cuidador, para prevenir y proporcionar los recursos que eviten o disminuyan la

posibilidad de estar ante una situacién de claudicacion.

Segunda conclusion: Establecer dos lineas de intervencion que han de ir paralelas, una con la
persona dependiente y otra con el cuidador. A la persona dependiente ofrecerle la asistencia
necesaria para tener cubiertas las necesidades basicas, mientras que el cuidador/a ha de disponer
de tiempo fuera del domicilio para realizar actividades, que le permitan mantener su circulo de
relaciones personales y realizar actividades ludicas, para asi poder estar en contacto con su

entorno.

Propuesta.-

Atender de forma especifica, hacer protocolos para facilitar la funcion del cuidador cuando éste
inicia su funcién, poniendo especial atenciéon en establecer planes de trabajo, de ayuda y soporte
para que disponga de tiempo fuera del domicilio y pueda mantener su red de relaciones sociales y
no se aisle, que desembocaria en un grado mas alto de insatisfaccion que puede llevar a la

claudicacion.
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En el proceso de elaboracion del Programa Individual de Atencién (PIA), al igual que se explora al
dependiente para determinar su grado de dependencia y establecer sus necesidades, seria
importante incorporar también un protocolo para conocer las necesidades del  cuidador y facilitar
desde el inicio de su funcién, aquellas actividades o actuaciones que le permitan desempeiiar

mejor su funcién y tener una mejor calidad de vida.

Con este trabajo se ha pretendido conocer la situacion de sobrecarga y factores de protecciéon con
los que cuenta el cuidador, para hacer frente a su rol y poder establecer lineas de actuacion a través
de programas especificos que le permitan disponer de un tiempo para la relacion social y aspectos

ladicos.

Seria conveniente valorar y tener en cuenta desde los diferentes organismos y profesionales
competentes, el organizar actividades y programas que faciliten al cuidador esta relacion con el

entorno y sobre todo el poder desvincularse durante un tiempo de la funcién de cuidar.

Estas propuestas nos llevarian a terminar las conclusiones con una de las frases que mas resume

esta situacion: “cuidemos al cuidador, para que pueda cuidar”.

42



Filomena Ortiz Rico

5. LIMITACIONES Y PROSPECTIVAS

Limitaciones.-

Finalizado el trabajo y realizadas las conclusiones, se ha de hacer referencia a las limitaciones

encontradas durante la realizacion de la investigacion y desarrollo del trabajo.

La primera limitacion con la que nos encontramos se produjo en la seleccion de la muestra y
concretamente en el momento de programar la visita a domicilio para entregar los cuestionarios a
los cuidadores. En varios de los casos y por diferentes razones no se podia realizar esta visita o
pasar el cuestionario al cuidador. Esto provoc6é modificar la muestra seleccionada en un primer

momento.

Al realizar el analisis de los resultados de la muestra escogida se pueden tener en cuenta diferentes
limitaciones con las que nos hemos encontrado. El tamafio de la muestra es pequefio, se hubieran
podido extraer conclusiones més significativas de haber sido mayor. En cuanto al responder a los
cuestionarios, en el de la Escala de Zarit habia que explicar el criterio de puntuacién y en algunos
casos respondieron si 0 no, que posteriormente los propios encuestados pasaron a nameros. El
pasar el cuestionario abierto ha sido mas complejo, especialmente en aquellos cuidadores de edad
avanzada, que les resultaba dificil definir o transmitir sus sentimientos a través de adjetivos. Se ha
observado que a medida que disminuia la edad o aumentaba el nivel de formacion de los

cuidadores/as cumplimentaban con mas facilidad el cuestionario.

Por ultimo se ha de hacer mencion a una limitaciéon importante, ya que ha estado presente a lo
largo de todo el trabajo y ha sido la falta de tiempo que en muchas ocasiones no ha permitido
desarrollarlo con la suficiente profundidad y sistematizacion, restringiendo la posibilidad de

realizar un mayor namero de encuestas.

A pesar de estas limitaciones el estudio ha cumplido sus objetivos, obteniendo unos resultados

significativos.

43



Analisis de los factores de proteccidon y sobrecarga en los cuidadores familiares

Prospectivas.-

Una investigacion de estas caracteristicas requiere disponer de un periodo de tiempo superior, que
facilitard su desarrollo. Esto permitiria trabajar con una muestra mayor, que sea mas
representativa de la poblaciéon estudiada, obteniendo unos resultados mas significativos y

extrapolables al resto de la poblacién con la que se esta trabajando.

Seria recomendable plantearse la forma de pasar los cuestionarios para que la posibilidad de
respuesta sea igual para todos, una posibilidad seria pasarlos directamente el entrevistador. Al

igual que poder realizar entrevistas abiertas para ampliar y matizar las respuestas obtenidas.

Después de realizar este estudio, podria plantearse otros proyectos de investigacion que permitiera
trabajar més items y la relacion entre ellos. Como podria ser si el nivel de dependencia estaria
relacionado con la sobrecarga del cuidador y los factores de proteccion, si también esta relacionado

con la edad o nivel de formacidén del cuidador.

Basados en los resultados y analisis cualitativo de la investigacion, podrian plantearse diferentes
proyectos de intervencion que permitieran dar soporte y trabajar aquellos aspectos destacables en
la situaciéon de cuidador. Algunos de ellos podrian ser, crear actividades ladicas para cuidadores,
totalmente desvinculadas del tema de cuidar al otro, que permitieran crear un espacio de
encuentro e intercambio que ayudara a la relacion fuera del entorno familiar y a la vez sentirse

miembro de un grupo con una identificacién comun, el ser cuidador de una persona dependiente.

En linea general y a partir de los resultados obtenidos en este primer estudio, pueden plantearse
nuevos objetivos a investigar o sobre los que trabajar para mejorar la calidad de vida de la persona

cuidadora.
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ANEXOS

ANEXO1

Nota de presentacién dirigida a los cuidadores.

Hola, soy Filo Ortiz, Trabajadora Social del equipo de dependencia del Ayuntamiento de Santa
Coloma de Gramenet. Estoy realizando un estudio para conocer la opiniéon de los cuidadores/as
familiares de personas con dependencia, respecto a la funciéon que desempenan. Mi objetivo es
conocer aquello que les permite a nivel personal desarrollar esta importante tarea de cuidar al
otro, y al mismo tiempo saber qué hacen para cuidarse a si mismo y qué necesitarian para mejorar

su dia a dia.

Considero fundamental conocer su opinion para llevar a cabo dicho trabajo. Toda la informacion
sera tratada de forma confidencial, con arreglo a la Ley organica 15/1999, del 13 de Diciembre

sobre proteccién de datos.

Gracias por su colaboracion.
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TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR
; Piensa que st familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

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

; Se siente agobiado por intentar compatibiizar ef cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (frabajo, familia)?

; Siente verglienza por la conducta de su familiar?

; Se siente enfadado cuando esté 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 ¢l futuro de su familiar?

; Piensa que su familiar depende de Vd.?

;56 siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

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

; Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su
famitiar?

; Piensa que st vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
famiiar?

; Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

; Piensa que su famifiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

; Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus ofros gastos?

; Piensa que no seré capaz de cuidar a su famifiar por mucho mas tiempo?

; Se siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo ta enfermedad de su

familiar?

; Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a ofra persona?

; Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

; Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

; Piensa que podria cuidar mejor a su famifiar?

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

OPCIONES
f=Nunca 2=Raravez  3=Algunasveces  4=Bastantesveces  5=Casi siempre
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Cuestionario: Analisis de los factores de proteccién y sobrecarga en los cuidadores familiares.

1. Escriba 5 palabras que “le vienen a la cabeza” | 2. Escriba 5 palabras que “le vienen a la cabeza”

cuando piensa en la persona que cuida. cuando piensa en usted como cuidador/a.

1.

2
3
4.
5

1.

2
3
4.
5

3.- Cite todo aquello que en su vida cotidiana le ayuda a hacer mas llevadera su tarea

de cuidador/a: (profesionales, familia, amigos, actividades, etc...)
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ANEXO I1

Ficha de recogida de informacion personal sobre la persona dependiente y el cuidador/a.

Datos persona dependiente

Género: ] Hombre |:|Mujer

Datos del cuidador/a

Género: [_] Hombre [] Mujer
Formacion: [] Estudios Primarios [] Eso DBachil]er DEstudios Universitarios

Reside en el mismo domicilio que la persona dependiente: [ }i [ Ko

Gracias por su colaboracion.
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ANEXO III

Respuestas a la pregunta 3 del cuestionario abierto:

¢Qué ayuda a hacer la vida més llevadera al cuidador

Relacionado con la persona dependiente.-

la persona dependiente va tres dias a un centro

la persona dependiente va a un centro ocupacional
la persona dependiente va a un esplai

la persona dependiente va a un colegio especial

Avyudas externas.-

ayuda de mi marido
ayuda del marido

soporte del marido

ayuda ocasional de mi hija
ayuda de un hermano viene algunos dias
ayuda de mi hija

soporte de mi hija

soporte de los hijos

ayuda persona particular
cuidadora particular

sad trabajadora familiar
prestacion de dependencia
servicios municipales

Soporte emocional.-

Ver a los nietos
vida familiar
amigos, vecinos
la familia, los amigos
estudiar catalan
intervenir en la escuela de padres
colaborar en el colegio
soporte familiar
soporte familia
soporte de los profesionales
seguimiento psiquiatrico
ver a la persona dependiente que este contenta

familia optimismo
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Relacidén con el entorno.-

salir a desayunar un dia a la semana

salir a caminar

salir a caminar

salir a comprar

salir a comprar

salir a comprar

salir a la playa

ir al gimnasio y hacer yoga y pilates

salir tres dias a la semana piscina

salir con amigos con hijos con discapacidad
salir con amigos sin hijos con discapacidad
reunidon con amigos

hacer excursiones

ir los fines de semana al apartamento
hacer pesca submarina

hacer manualidades

bailar sevillanas

hacer crucigramas

ver television
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ANEXO IV

Respuestas a la pregunta 4 del cuestionario abierto:

¢ Qué le facilitaria a la cuidadora su dia a dia?

Relacionado con la persona dependiente: que pueda ir mas dias al centro de dia

una persona para quedarse con él
servicio de respir por horas

ir algiin dia a un centro especializado
sad todos los dias

que facilite el desplazamiento

Relacionado con la persona cuidadora: tener dias de descanso

Soporte externo:

salir mas dias a la calle

salir a comprar

salir a caminar

salir a la piscina

alguien con quien poder conversar
tomar un café con amigas
actividades deportivas

hacer cursillos

un poco de tiempo libre para mi

mas tiempo libre ocio, hobbies

que colaboren un poco mas
ayuda a las tareas domésticas
persona de limpieza
tener mas apoyo
ayuda en el trabajo de casa
mayor ayuda econdémica

curso de orientacion para padres
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