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El concepto de familia ha experimentado transformaciones significativas en las Gltimas
décadas, reflejando los cambios sociales, econémicos y culturales de una sociedad
en constante evolucion. El modelo nuclear tradicional, en el que convivian padres e hijos
bajo un esquema rigido de roles de género, ha dado paso a una pluralidad de configuraciones
familiares que responden a las nuevas dinamicas sociales. Hoy en dia, términos como
plasticidad familiar se emplean para destacar la capacidad de adaptacion de las
familias a un entorno cambiante, asi como la creciente heterogeneidad en su composicion
y funcionamiento.

La disminucion del modelo de familia extensa, caracterizado por la convivencia de varias
generaciones en un mismo hogar, puede atribuirse en gran medida a la incorporacion
masiva de las mujeres al mercado laboral. Este fendmeno ha generado una externalizacion
de los cuidados tradicionales, especialmente en relacion con la infancia y las personas
mayores, lo que ha impulsado el crecimiento de servicios de cuidado profesional y ayuda
domeéstica. Sin embargo, la literatura evidencia que, pese a estos cambios, las familias,
y particularmente las mujeres, contindan siendo la primera instancia de cuidado en
muchas situaciones, consolidando su protagonismo en la provision de apoyos.

En el caso especifico de las personas en situacion de dependencia, los estudios
disponibles sugieren una resistencia mayor a externalizar los cuidados. En muchos casos,
la desconfianza hacia los servicios externos o la inquietud que genera delegar el
cuidado en personas ajenas al entorno familiar refuerzan la tendencia a mantener estas
responsabilidades dentro del hogar. Aunque estas afirmaciones han sido ampliamente
referenciadas en estudios cualitativos, sigue siendo necesario profundizar
en investigaciones especificas que confirmen y analicen estas dinamicas desde un
enfoque empirico.

La importancia de las familias como nucleo de cuidado en el contexto de la dependencia
es innegable. Por ello, este estudio busca proporcionar una visioén integral sobre
las familias que actualmente asumen el cuidado de personas dependientes en Espana.
Nuestro objetivo es trazar un retrato lo mas completo posible, tanto en términos
cuantitativos como cualitativos, analizando variables como la composicion del hogar,
el ambito de residencia, el nivel econdmico y las caracteristicas sociodemograficas
de los hogares. Al mismo tiempo, indagamos en aspectos cualitativos como la asuncién
de roles, la distribucion de responsabilidades, el impacto de la dependencia en las
relaciones familiares y las interacciones entre los hogares y el Sistema para la Autonomia
y Atencion a la Dependencia (SAAD).

La familia, lejos de ser una entidad estatica o cerrada, es un organismo dinamico que
refleja los cambios de la sociedad. Su configuracion responde a una pluralidad de formas,
relaciones y dinamicas que evolucionan con el tiempo. Desde este enfoque, no sélo se
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reconoce la diversidad de las estructuras familiares, sino también su capacidad de
adaptarse a nuevas exigencias y necesidades. En este contexto, las ultimas décadas han
marcado una transicion desde el modelo tradicional de familia extensa hacia un modelo
nuclear reconfigurado, caracterizado no sélo por una menor cantidad de integrantes,
sino también por una redefinicion de los roles de género y las responsabilidades. Ademas,
han surgido nuevos modelos familiares, como las familias monoparentales, reconstituidas,
homoparentales o sin hijos, que evidencian la maleabilidad de los vinculos familiares frente
a los cambios sociales y culturales.

Este trabajo también aborda la interrelacion entre los modelos familiares y la provision
de cuidados, con especial énfasis en las dinamicas que se generan en las familias con
personas en situacion de dependencia. En este sentido, se analizan las tensiones derivadas
de la feminizacion de los cuidados, el impacto de las politicas publicas, las barreras para
acceder a apoyos externos y las estrategias de adaptacion que desarrollan las familias para
hacer frente a estas responsabilidades.

El analisis de estos aspectos tiene como objetivo no solo aportar conocimiento a un
ambito escasamente documentado, sino también contribuir a la reflexion y mejora
de las politicas publicas, integrando la perspectiva familiar en la planificacion de servicios
y recursos. De esta manera, se espera que los resultados de este estudio fortalezcan
el papel de la Fundacion CASER como institucion de referencia en la reforma del SAAD,
promoviendo un enfoque integral que responda a las necesidades de las familias y a los
retos actuales en la atencion a la dependencia, dando asi continuidad al estudio sobre
reforma del SAAD lanzado en 2021.




Estudio sobre las familias con personas c a Se r

en situacion de dependencia en Espana.

2 MARCO CONCEPTUAL



Estudio sobre las familias con personas
en situacion de dependencia en Espana.

La dependencia se define en la Ley 39/006 de promocioén de la Autonomia Personal
y Atencion a las personas en situacion de Dependencia (LAPAD) como “el estado
de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas
de la edad, la enfermedad o la discapacidad, ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia
fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otra u otras personas 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”.
El envejecimiento poblacional esta ocasionando un aumento progresivo de las enfermedades
cronicas, que pueden generar a su vez un incremento de las situaciones de dependencia
y las demandas de cuidados (IMSERSO, 2015).

Es decir, las mejoras en las condiciones y la calidad de vida han originado un mayor
envejecimiento de la poblacion a nivel mundial. Las estimaciones apuntan que para el afio
2060, la poblacion mundial de 65 afos y mas se multiplicara por tres, pasando de 608
a 1.844 millones de habitantes (IMSERSO, 2017). Los cuidados pueden ser provistos
por el Estado o el mercado a través de residencias, teleasistencia o centros de dia,
ofreciendo servicios con fines de lucro, o por la familia, con los cuidados de hijos a padres,
de abuelos a nietos, entre conyuges, etc. (Rogero, 2009). Por lo tanto, cuando una
persona es dependiente puede recibir cuidados institucionalizados, mercantilizados
o informales por parte de la familia.

Tradicionalmente, el cuidado de las personas mayores o dependientes ha sido llevado
a cabo en su mayoria por la familia, y dentro de ésta, por las mujeres. Este cuidado
denominado informal se estima que representa aproximadamente el 80% de la ayuda
prestada a estas personas (Duran, 2018). Asi, en el caso de las personas que requieren
de cuidados permanentes, estos estan siendo prestados en su gran mayoria por cuidadoras
informales. El cuidado informal puede definirse como “la ayuda dirigida a personas
con algun grado de dependencia que es provista por familiares o allegados de su red
social, en la que no existe entidad intermediaria o relacion contractual” (Rogero, 2010).
Se trata de un conjunto de tareas que se alargan en el tiempo y que conllevan reorganizar
la vida familiar para atender las necesidades de la persona dependiente. El cuidador
principal es habitualmente una mujer, esposa, madre o hija de la persona dependiente
que requiere dichos cuidados.

Es habitual que las familias tengan que redistribuir sus recursos econémicos y de tiempo
para responder a las situaciones de dependencia, lo cual dificulta ain mas la tarea
del cuidado (Zarit y Femia, 2008). El acceso de las mujeres al trabajo remunerado
y la reestructuracion de los modelos familiares hacen que cada vez sea mas dificultoso
mantener el cuidado informal tradicional, puesto que la capacidad de las familias
de prestar cuidados se reduce, mientras las necesidades de atencién son cada vez
mayores (Villanueva et al., 2015).
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Determinar las cifras de cuidadoras informales en Espafia es complicado debido a que
no hay un registro publico, pero las estimaciones apuntan que el 80% de las personas
dependientes son cuidadas en mayor o menor medida por sus familiares (Zueras, Spijker,
& Blanes, 2018). Las cuidadoras informales de larga duracién pueden ver afectada
su calidad de vida, debido a la carga mental y fisica que suponen las tareas de cuidado.
La calidad de vida de las personas cuidadoras queda invisibilizada ante los profesionales
de la salud, por ejemplo, centrando su atencion en los cuidados del paciente dependiente
y desplazando a un segundo plano a quienes los cuidan de manera informal (Avila-
Toscano y Vergara-Mercado, 2014 ). Por estos motivos, se considera que el cuidado
de una persona dependiente genera cambios significativos en la vida de sus cuidadores
familiares. Estudiar dichos cambios facilitara a los profesionales sociosanitarios dar
una atencion centrada en las necesidades de la persona dependiente y de su familia
de forma integral.

2.1 Modelos familiares

Actualmente, la estructura de las familias es heterogénea; los nucleos familiares pueden
disolverse y restaurarse, dando lugar a una gama muy amplia de tipos de familias.
Por ejemplo, los miembros de una misma familia pueden pertenecer posteriormente
a otros nucleos familiares como producto de separaciones y reconstrucciones.

Las familias no solo han cambiado en cuanto a su morfologia y composicion. Segun
la concepcion de Giddens, serian instituciones-concha, es decir, estarian variando sus
significados e incluyendo una pluralidad de situaciones en base a los profundos cambios
sociales vividos en las Ultimas décadas. La incorporacion masiva de la mujer al mercado
laboral ha sido uno de los hechos sociales que ha provocado esta evolucion de un modelo
de familia tradicional y extensa donde los hombres se dedicaban al sostenimiento eco-
nomico desde la esfera publica, y las mujeres al cuidado de la casa y de los ascendientes
y descendientes en la esfera privada. En términos macrosociales las implicaciones
han sido amplias y notorias en cuanto a la mejora de la igualdad entre géneros o en
el aumento de instituciones dedicadas al cuidado de la infancia, la tercera edad
y las personas dependientes que vienen a cubrir las necesidades y demandas que an-
tes realizaban las mujeres. A pesar de estos cambios, los datos evidencian una clara
feminizacion de los cuidados, donde las mujeres dejan de trabajar temporal o permanen-
temente para dedicarse al apoyo a personas dependientes, reducen su jornada laboral,
o bien compatibilizan ambas responsabilidades con los costes asociados que cualquiera
de estas opciones conlleva.
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Se reconocen ocho modelos de familia:

Familia nuclear, formada por un padre y una madre con o sin hijos.

Familia monoparental, formada por un solo progenitor o progenitora
con hijos.

Familia homoparental, formada por dos progenitores del mismo género,
con o sin hijos.

Familia extensa, formada por un ntcleo familiar nuclear o monoparental
al que se le suman otros familiares, como abuelos, tios, hermanos, etc.

Familia reconstituida, formada por un progenitor o ambos progenitores
con hijos de relaciones anteriores.

De progenitores separados, [os progenitores se han separado y a pesar de no
vivir juntos, siguen cumpliendo su rol como padres (en este caso, se diferencia
de algunas monoparentales en que ambos progenitores se hacen cargo del
cuidado de la descendencia).

Familia de acogida, formada por personas que acogen a uno o a varios menores
de edad en su hogar de forma temporal o permanente.

Otros modelos familiares, aquellos que no se ajustan a ninguno de los
anteriores.
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2.2 Modelos de cuidado

2.2.1 Contexto internacional

A nivel internacional coexisten esquemas de atencion sociosanitaria con caracteristicas
diferentes en cuanto a los servicios de atencion, cuidados y apoyo que brindan,
las caracteristicas de la poblacion objetivo, el contexto particular en el que operan
y el marco legal existente (Viola, 2022). El progresivo envejecimiento de la poblacion
ha marcado un hito en los pilares de los estados de bienestar en Europa. Los mismos
han tenido que adaptarse para atender las necesidades de las personas con carencias
de autonomia personal (De la Fuente y Sotomayor, 2015). Los paises europeos
han abordado este tema desde diferentes angulos, desde un mayor presupuesto publi-
co hacia los cuidados de larga duracion hasta el impulso de acciones especificas a nivel
sanitario, social, urbanistico y residencial para las personas con dependencia funcional
(Gaymu, Ekamper & Beets, 2007).

Para entender la historia de la politica de bienestar en Europa, el esquema de Esping-
Andersen (1999) clasifica los regimenes de bienestar en tres modelos, el liberal,
el socialdemocrata y el conservador-corporativo. A partir de esta tipologia cada pais ha
construido su propio estado de bienestar y difieren en cuanto al nivel de proteccién otorgada
a la poblacion por parte de las instituciones correspondientes. Las caracteristicas
de los tres regimenes son (Viola, 2022):

Regimenes liberales. Reflejan un compromiso politico tendiente a minimizar
el papel del Estado, individualizar los riesgos y promover soluciones
privatizadas de mercado, impactando negativamente sobre los ciudadanos
mds vulnerables econdmicamente. La atencién de los programas sociales
es de cardcter focalizado, accediendo a los beneficios de la asistencia social
a través del sector privado de recursos. El ciudadano por si solo afronta los
cambios derivados del funcionamiento del mercado, dejando al Estado enfrentar
los riesgos sociales que padece la poblacién mds desprotegida.

Regimenes socialdemocratas. El Estado provee de manera universal los servicios
de salud, educacion, sequros de desempleo y sequridad social. La orientacion
de la politica social es intervencionista sobre las leyes del mercado. Los
regimenes socialdemécratas pretenden atender las necesidades de los
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individuos de forma plena, preponderando el papel del Estado y dando la
cobertura de las contingencias que perjudican el bienestar y la calidad
de la poblacién (incapacidad laboral, enfermedades, accidentes, etc.).
Los paises con este enfoque han sido los escandinavos, cuyo proposito ha sido
promover la igualdad de todos los ciudadanos en la recepcion de subsidios de
vejez, cobertura de enfermedad, suministro de prestaciones, el cuidado de los
nifios, los mayores y las personas dependientes.

Regimenes Corporativos-Conservadores. Destaca la segmentacion de servicios
de acuerdo con la posicién ocupada en el mercado de trabajo y el nivel
de familiaridad. Dentro de este enfoque se encuentran algunos paises de Europa
continental como Alemania. Las reglas de acceso a la salud, educacion etc.,
son universales al estilo socialdemdcrata, pero la proteccién social se da
en base a las relaciones laborales que se establecen en torno a la figura
del proveedor de la familia.

En cuanto a cdmo esos modelos se han integrado en los distintos paises de Europa,
se pueden clasificar en:

El modelo anglosajon combina una cobertura sanitaria universal con una atencion
asistencial limitada, dirigida a personas con necesidades severas o recursos
insuficientes (Cabrero, 2011). Las prestaciones incluyen subsidios monetarios
para personas dependientes y cuidadores informales, con servicios formales
compartidos entre gobiernos locales y nacionales (Comas-Herrera et al., 2010;
Jiménez y Viola, 2019). Este modelo prioriza la comprobacién de recursos,
beneficiando a mds del 27% de la poblacion mayor de 65 afos en Inglaterra.

El modelo nordico, presente en Dinamarca, Suecia y Finlandia, se basa
en un derecho universal a la atencién sociosanitaria, sin comprobaciones
de recursos. La financiacién, mayoritariamente mediante impuestos,
permite la provision de servicios publicos como atencién domiciliaria, residencias
y teleasistencia, gestionados principalmente por municipios (Cabrero, 2011;
Quintero Lima, 2007). En los ultimos afios, ha evolucionado hacia formas
mixtas de provision publica y privada.
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En el modelo continental, predominante en Alemania y Francia, la provision
de cuidados combina servicios formales y prestaciones en efectivo. En Alemania,
los usuarios negocian paquetes de cuidados con proveedores, que son
mayoritariamente privados y financiados por sequros de dependencia (Degavre
et al., 2012). En Francia, el sequro publico cubre servicios para personas
con condiciones severas, mientras que el sequro privado de dependencia, uno
de los mds grandes del mundo, complementa la financiacion (OECD, 2011).

Por ultimo, el modelo mediterraneo, caracteristico de Espana, Italia, Grecia
y Portugal, destaca por la centralidad de la familia en la provision de cuidados,
con limitada inversion estatal en servicios universales. En Espana, el Sistema
de Atencién a la Dependencia (SAAD), implementado en 2007, combina
prestaciones publicas y privadas, financiadas mediante impuestos, copagos
y colaboraciones ptblico-privadas. Italia, por su parte, garantiza servicios
de salud gratuitos mientras la atencién a mayores se divide entre servicios locales
y residenciales, financiados por multiples fuentes como el gobierno nacional
y las autoridades regionales ( Tediosi y Gabriele, 2010; Casanova et al., 2020).
Este modelo perpettia desigualdades econdmicas y de género, reflejadas en la
alta dependencia de los cuidados familiares, asumidos mayoritariamente por
mujeres (Quintero Lima, 2007).

Zalakain (2017) expone coémo los sistemas europeos de atencién a la dependencia
comparten una serie de elementos. El primero es su caracter complementario en relacion
con la atencion informal. Los sistemas formales de atencion a la dependencia no sustituyen
a las familias ni a las redes informales de cuidados. En todos los paises los sistemas
de atencion a la dependencia combinan prestaciones econémicas, en general dirigidas
a las personas cuidadoras y/o a la compra de servicios de atencion directa de cuidados,
con la atencion residencial y los servicios domiciliarios, siendo estos Ultimos los mas
demandados. Resulta menos habitual la provision de otros servicios, como los de promocion
de la autonomia personal, los de asesoramiento, orientacion y gestion de casos. En todos
los modelos la provision de los servicios es mixta e intervienen tanto el sector publico
como el privado, ya sea con o sin fines de lucro. Finalmente, en todos los modelos existe
un cierto nivel de coordinacion o integracion con el sistema de salud.

En cuanto a las diferencias entre paises y modelos, las mas relevantes se encuentran
en el perfil de los profesionales que trabajan en el sector de los cuidados a la dependencia.
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Por ejemplo, los paises del norte de Europa tienden a ofrecer salarios mas cercanos
al salario medio o superiores, mientras que en los paises del Sur y el Este los salarios,
especialmente en el sector domiciliario, se alejan de la media (Zalakain, 2017).
También difieren en otros aspectos, como la calidad de la atencion, la financiacion
y sostenibilidad de los modelos de cuidados a la dependencia, las ratios de atencion
o los costes unitarios de los diferentes tipos de centros.

2.2.2 Atencion y cuidado en Espana

Espafa, con la LAPAD (2006), se disefid como una combinacion entre el modelo nérdico
y el continental. Al igual que en el modelo nérdico, existe una cobertura universal que
se financia con impuestos y esta orientada hacia la provision de servicios de cuidados,
alejandose del modelo mas tradicional centrado en la familia. Por otra parte, tiene similitudes
con el modelo continental en que las prestaciones estan supeditadas a la valoracion del
grado de dependencia y el usuario aporta una parte del precio de la prestacion mediante
un copago (Rodriguez-Cabrero, 2011). La descentralizacion permite a las Comunidades
Autoénomas la valoracion del grado de dependencia y la provision de las prestaciones.
A pesar de esta evolucion, las peculiaridades culturales espanolas con el papel central
de la familia en la vida de las personas determinan que la familia siga siendo un pilar
fundamental en la provision de cuidados a las personas dependientes a pesar de las
ayudas o de los servicios estatales, persistiendo asi un patron mediterraneo en la prestacion
de apoyos.

La Ley 39/2006 contempla una cartera de servicios en funcion del grado de necesidades
de apoyo. Aunque el Estado se reserva la competencia basica de coordinacion,
los servicios sociales son competencia exclusiva de las Comunidades Auténomas.
El sistema de servicios sociales cuenta con prestaciones econémicas y servicios,
como los de orientacion, asesoramiento, diagnostico, valoracion, prevencion e inclusion
social, autonomia personal, atencion en el domicilio, respiro familiar, intervencion familiar,
proteccion de menores, proteccion juridica y atencién residencial, asi como prestaciones
econdmicas para personas en situacion de dependencia (Gallardo Fernandez, 2020).

Para cuantificar la necesidad de cuidados en Espafa, el tltimo Informe sobre servicios
sociales dirigidos a las personas mayores (IMSERSO, 2023) indica que las personas de
65 y mas afios ascienden a 9.687.776 y representan el 19,99% del total de la poblacion.
Los servicios sociales dirigidos a las personas mayores en Espafna se pueden englobar
en cinco categorias:
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Servicios de atencion domiciliaria. Tienen como objetivo la permanencia
de las personas mayores en su domicilio el mayor tiempo posible, evitando
el desarraigo de su entorno. Atiende a 534.321 personas mayores y dependientes,
es decir, llega a un 5,52% de las personas de 65 y mds anos. En este servicio,
el 71,9% de las personas usuarias son mujeres y el 68,9% supera los 80 anos.

El servicio de teleasistencia atiende a 988.623 personas, y cuenta con un
elevado porcentaje de personas usuarias de 80 y mds afios (69,7%).

Servicios de atencion diurna. Los centros de dia ofrecen atencién psicosocial
a personas mayores o en situacion de dependencia. De las 66.421 personas
usuarias, el 68,7% son mujeres y el 66,5% superan los 80 anos.

Servicios de atencion residencial. Ofrecen alojamiento y manutencion
a las personas mayores y/o dependientes de manera permanente
o temporal. En Espafa hay una oferta de 5.991 centros con un total
de 407.947 plazas. Los servicios de atencion residencial mdas demandados
son los centros residenciales, cuyas plazas constituyen el 97,7% del total,
y el 2,29% restante son viviendas para personas mayores.

Servicios de participacion social. Se encuentran los Centros sociales
de mayores, fomentando el ocio y la participacion social. Los 3.739 Centros
de mayores que hay en Espana cuentan con 3.771.465 personas asociadas, es
decir, el 38,93 % de las personas mayores.

La prestacion de cuidados en el ambito familiar no suele estar remunerada, no se ajusta
a un horario concreto ni permite vacaciones, tampoco tiene proteccion alguna vy,
en caso de tenerla, ésta es escasa (Ayala del Pino, 2020). Sin embargo, no cabe duda
de que es un trabajo y sustenta el bienestar de nifios y nifias, personas mayores,
enfermas, dependientes o con discapacidad. Los cuidados incluyen las tareas domésticas,
quedando invisibilizadas en el ambito de la privacidad. Son tareas normalmente
no remuneradas, que han estado tradicionalmente a cargo de la mujer dentro del ambito
doméstico y que permiten la reproduccion social. La manera en la que se han entendido
y atendido las necesidades de las familias ha constituido una evidente desigualdad entre
hombres y mujeres. El marco sociocultural tradicional otorga a las mujeres una funcion
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reproductora y familiar, cinéndolas a las labores de crianza, cuidados y mantenimiento
de la casa (Cano-Loépez, 2017).

Cabe resaltar ademas el cuidado provisto por las mujeres cuidadoras inmigrantes, que Diaz
y Martinez-Bujan (2018) estiman en 356.000 aproximadamente. Las personas mayores
y dependientes siguen identificando a la familia como el marco ideal en el que ser
atendidos, a pesar de las implicaciones que conlleva para el entorno familiar, especialmente
los cuidados de larga duracion (Moreno et al., 2016). Existe un trasvase permanente
entre el cuidado sin remunerar realizado mayoritariamente por mujeres en los hogares,
y el que se lleva a cabo por parte de las administraciones publicas, las empresas
y las entidades sin animo de lucro. Los cuidados afectan al empleo, a la familia, al nivel
deingresos, a las pensiones y a la capacidad de ahorro, entre otros (Ayala del Pino, 2020).

Siguiendo a Zalakain (2017) los futuros retos del sistema de atencion a la dependencia
pasan por:

Adaptar los cuidados a las tendencias demogrdficas y a la crisis de los cuidados,
haciendo compatible su creciente demanda con la reorientacion de las politicas
publicas de garantias de ingresos o de las familias, ya que las brechas interge-
neracionales son cada vez mds evidentes.

Avanzar en la socializacién y el reparto de los cuidados, alcanzado un nuevo
equilibrio entre un problema de cardcter social y un problema de cardcter
familiar o privado.

Garantizar la sostenibilidad econémica de los cuidados mediante reformas en
la financiacién, la reorientacion del papel del voluntariado y la comunidad, con
un mayor control del coste de los servicios y garantizando condiciones laborales
adecuadas a todos los agentes que participan.

Mejorar la evaluacion de las intervenciones, la compatibilidad de los datos
y los sistemas de informacién mediante la coordinacion sociosanitaria
y la gobernanza interinstitucional del sistema.

Garantizar a las personas con dependencia apoyos de suficiente calidad
e intensidad, lo que implica:
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Ampliar las coberturas tanto a las personas dependientes actuales como
a las personas en situacion de riesgo o fragilidad.

Ofrecer a las personas que estdn en sus domicilios y a sus cuidadores apoyos de
suficiente intensidad.

Alcanzar un equilibrio adecuado entre prestaciones econémicas, servicios
a domicilio y servicios en centros.

Garantizar el apoyo y la supervision a las familias en el uso de las prestaciones
economicas.

Transitar hacia un modelo centrado en la persona, favoreciendo la libertad
de eleccion de los usuarios que reciben los cuidados respecto a como
y donde quieren ser atendidos.

En términos demograficos, el incremento de la esperanza de vida aumenta la poblacion
que requiere cuidados. La naturaleza de sus necesidades va a depender de su situacion
socioecondmica y trayectoria de envejecimiento, pero también de su propio deseo
a decidir como y dénde ser cuidada, siendo lo mas comin mantenerse en su hogar
el maximo tiempo posible, o buscando alternativas, como las viviendas colaborativas
(Martinez y Hermoso, 2021). Estas y otras necesidades requieren de nuevas estructuras
y un enfoque de atencion mas activo y centrado en la persona, debido a que se vive mas
tiempo y en mejores condiciones de vida (Rodriguez, 2012). En el futuro se debe apostar
porque las personas vivan, socialicen y contribuyan al bien comun desde su experiencia
y conocimiento. Ademas de la independencia, la autonomia y la sequridad, las personas
mayores experimentan otras necesidades, como la pertenencia, la competencia
y la vinculacion social (Fernandez y Ponce de Leon, 2013).




Estudio sobre las familias con personas c a Se r

en situacion de dependencia en Espana.

3 METODOLOGIA



Estudio sobre las familias con personas
en situacion de dependencia en Espana.

Este trabajo pretende describir las familias que prestan apoyos por dependencia en Espafa,
con los siguientes objetivos:

Caracterizar demogrdficamente las familias con personas en situacion
de dependencia en Espana.

Profundizar en la dimensién, composicién y caracteristicas de los hogares
de la poblacion en situacion de dependencia.

Determinar si las familias con personas dependientes siguen los modelos
de diversificacion familiar actuales o mantienen elementos mds tradicionales.

Realizar propuestas de reforma del SAAD y otros sistemas de apoyo
o prestacion de cuidados.

Dada la complejidad y enorme variabilidad del fendbmeno a investigar, se hace necesario
aplicar, mediante triangulacion, técnicas de investigacion cuantitativas y cualitativas.
En primera instancia, se ha realizado una revision bibliografica extensa, que aborda
la situacion actual de los modelos familiares en Espaia y otros paises de nuestro entorno,
asi como la relacion entre tipos familiares y prestacion de actividades de cuidado.

La revision bibliografica se ha realizado mediante busqueda sistematica en bases
de datos para la revision de la literatura cientifica mas actual sobre los modelos familiares
y cuidados de personas con dependencia. Ademas, se ha recogido documentacion
comparativa a nivel internacional de las formas de cuidados sociosanitarios en Europa.
La busqueda también fue aplicada a la literatura gris, complementando la informacion
a través de informes, memorias, guias de entidades y planes. Se selecciond una muestra
de articulos cientificos y estudios que cumplian el objetivo de analizar sus caracteristicas
sociodemograficas, sus dimensiones, perfiles, necesidades y retos. Esta busqueda
de articulos y documentos supone definir unos criterios de elegibilidad, una metodologia
replicable y una presentacion sintética de los hallazgos de los estudios seleccionados.
La revision de los estudios y la investigacion documental se desarrollan en tres fases.
Se realiz6 la busqueda de documentos que tuvieran en su titulo o cuerpo las palabras
clave “modelos familiares”, “dependencia” y “cuidados”, en las bases de datos de Dialnet,
Google Scholar, Scielo y Riberdis, dando lugar a 116.142 registros en total. En la sequnda
fase, para depurar los documentos mostrados, se aplicaron los filtros de tener acceso
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al texto completo, tratarse de un articulo cientifico y publicado desde el afio 2017 hasta
la actualidad, 2024. Es decir, se descarta prensa, periodicos y revistas generales. Una vez
aplicados estos criterios el nimero de registros se redujo a 15.558. Con el criterio temporal
se pretende obtener la informacion mas actual posible de la literatura cientifica.

Finalmente, en la tercera fase se realiza una revision descriptiva de los resimenes
de los estudios, seleccionando los que pueden resultar Gtiles para el proposito
de este trabajo, es decir, conocer la configuracion familiar y los cuidados de las personas
dependientes. Los principales criterios de exclusion fueron descartar los articulos
centrados en una discapacidad o una patologia concreta, atendiendo Unicamente los casos
en los que exista una dependencia en el hogar. El resultado de este proceso selectivo
fueron 23 documentos elegidos para revisar que cumplieran los criterios de inclusion,
de los cuales 14 cumplieron con los criterios de elegibilidad y 9 articulos fueron descartados
por no cumplir finalmente con el objetivo y los criterios. Ademas, se recopilaron referencias
bibliograficas relevantes a partir de los articulos seleccionados e informacion a partir
de literatura gris, como informes, memorias, guias de entidades y planes nacionales.
Con esta revision se pretende identificar de forma eficaz una panoramica lo mas actual
posible sobre la conceptualizacion de los distintos tipos de hogares y cuidados destinados
a personas dependientes.

La aproximacion cuantitativa de este estudio se ha realizado a partir de la Encuesta
de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia 2020 (EDAD 2020),
publicada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en 2022. La EDAD 2020 es una
macroencuesta dirigida a personas de 2 afos y mas que viven en viviendas familiares
en todo el territorio espafol, con el objetivo de proporcionar una base estadistica
para la formulacion de politicas publicas orientadas a personas con discapacidad.
La muestra incluye aproximadamente 67,500 viviendas, y los datos se recogen median-
te cuestionarios web, entrevistas personales y telefonicas. Esta encuesta proporciona
informacion detallada sobre la composicion de los hogares de personas con disca-
pacidad y dependencia en Espafa. A partir de la EDAD2020, se ha podido reconstruir
la estructura familiar de la poblacién con discapacidad, logrado identificar los siguientes
modelos familiares:

Familia Nuclear: Hogares compuestos por una pareja de adultos de diferente
género con o sin hijos.

Familia Monoparental: Hogares donde un solo progenitor convive con sus hijos.
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Familia Extensa: Hogares que incluyen al nticleo familiar principal (nuclear o
monoparental) y otros familiares como abuelos o tios.

Otros Modelos Familiares: Esta categoria agrupa varias estructuras familia-
res debido a la falta de datos especificos en la EDAD 2020 para diferenciarlas
con precision. Incluye:

o Familias Reconstituidas: Conformadas por un progenitor o ambos con
hijos de relaciones anteriores.

o De Progenitores Separados: Donde los progenitores no viven juntos,
pero ambos cumplen con el rol parental.

o Familias Homoparentales: /dentificadas inicialmente mediante
el andlisis de parejas del mismo sexo, aunque no se encontraron registros
en la muestra.

o Familias de Acogida: Incluyen personas que acogen a menores en su
hogar de forma temporal o permanente.

o Otras Estructuras Familiares: Que no encajan en las categorias
mencionadas anteriormente.

El analisis de datos que se presenta contiene ciertas limitaciones, principalmente debido
a la falta de datos especificos para identificar con precision todas las estructuras
familiares, lo que afecta la exactitud de la clasificacion. La categoria “Otros modelos
familiares” cubre una variedad de estructuras que no pudieron ser especificadas
debido a estas limitaciones. A pesar de ello, esta clasificacion ofrece una vision general
de la diversidad de estructuras familiares en Espana, particularmente en el contexto
de la discapacidad y la dependencia. Para un analisis detallado y actualizado de los datos
de la EDAD 2020, se ha dividido la poblacién en tres grandes grupos de edad, basandonos
en estudios recientes sobre la edad media de emancipacion y jubilacion en Espana.
Segun Gonzalez y Viitanen (2020), la edad media de emancipacion en Espafa es alrededor
de los 30 anos, mientras que la edad media efectiva de jubilacion es aproximadamente
65 anos. Estos grupos de edad son:
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Jovenes (0-29 afos): Este grupo incluye a nifos, adolescentes y jovenes adultos
que, sequn los estudios, generalmente permanecen en el hogar familiar hasta
cerca de los 30 anos.

Adultos (30-64 afnos): Comprende a los adultos en edad laboral, que son
los principales responsables de las decisiones del hogar.

Personas Mayores (65 afios y mas): Abarca a la poblacion en edad
de jubilacién, que es crucial para el andlisis de hogares multigeneracionales y
situaciones de dependencia.

Esta categorizacion permite un analisis mas estructurado de las diferentes dinamicas
familiares y es fundamental para la formulacion de politicas publicas adecuadas.

La aproximacion cualitativa se ha realizado mediante dos técnicas de investigacion.
Por una parte, se aplico un panel Delphi con 7 profesionales con experiencia en el objeto
de investigacion, de acuerdo con los siguientes perfiles: 2 técnicos de servicios publicos
de apoyo a la dependencia; 2 técnicos de servicios privados de apoyo a la dependencia;
2 técnicos de organizaciones familiares, ONG o tercer sector; 1 especialista en modelos
familiares. La siguiente tabla detalla los perfiles:

Tabla 1. Perfiles profesionales del panel Delphi

N° Perfil Profesion Sexo

Profesional de servicio publico

de apoyo a la dependencia Oficial Teleasistencia Ayuntamiento ~ Varén

5 Profesional de organizacion Plataforma Estatal por los

de familiares, ONG o tercer sector Derechos del Asistente Personal Varon
3 Profesional de servicio publico Técnico en emergencias sanitarias Varén
de apoyo a la dependencia en Teleasistencia
Profesional de servicio publico . . ,
4 de apoyo a la dependencia Trabajador Social Varon
Profesional de organizacion s .
> de familiares, ONG o tercer sector Psicologa Mujer
6 Especialista en modelos familiares Socitlogo Varén
Profesional de servicio privado Trabajador CD Mujer

de apoyo a la dependencia
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El estudio cualitativo se complementa con 3 entrevistas en profundidad en hogares
de personas dependientes. Se ha tenido en cuenta un equilibrio entre distintos perfiles
(territoriales, socioeconémicos, tipo de hogar) para tratar de determinar diferentes
modelos de gestion de cuidados en el hogar.

Tabla 2. Perfiles de las entrevistas en profundidad.

Persona en situacion de dependencia Tipo de hogar

1 Hogar con pareja dependiente Mujer  Familia nuclear sin descendencia
Hogar familia con persona mayor . o :

2 dependiente Varon  Familia no heteronormativa

3 Hogar con hijo dependiente Mujer  Familia extensa con un hijo adoptado

Las entrevistas se realizaron en formato online a través de la plataforma Zoom y fueron
grabadas y transcritas con la autorizacion de todas las personas entrevistadas y tratadas
de acuerdo con la Ley de Proteccion de Datos espanola. En su implementacion se utilizo
un guion si bien el formato de la entrevista fue semiestructurado. En este documento
se han incluido verbatim o literales identificando el perfil del profesional de cada uno
de ellos, asi como la técnica de la que proceden. Ej. [p1] se corresponde con el profesional
asignado al perfil 1 del Delphi y [E1] se corresponde a la persona entrevistada 1.
Para el analisis cualitativo se ha realizado una codificacion de factores tomando
en consideracion los objetivos del proyecto, dando como resultado los siguientes
nodos tematicos:

1. Elrol de la familia en situaciones de dependencia
2. La composicion de los hogares en Espafia

3. Evolucion de las tipologias familiares

4. ElModelo de Estado de Bienestar en Espafa

5. Modelos de gestion de cuidados en los hogares

6. Impacto de la situacion de dependencia en las familias
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7. Influencia del tipo de familia en las situaciones de dependencia

8. Lafeminizacion de los cuidados

9. Necesidades de las familias

10. Reparto de responsabilidades entre la familia y otros agentes

11. Coordinacion entre las familias y servicios publicos y/o privados de apoyo
12. Vision social de las labores de cuidado realizadas por las familias

13. Propuestas de cambio en la reforma del SAAD

14. Retos de futuro
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En las dltimas décadas, las familias espafolas han experimentado una transformacion
significativa, volviéndose mas pequefias y menos tradicionales en su composicion.
Factores como las dificultades econdmicas, la busqueda de estabilidad laboral
y habitacional, asi como el miedo a no poder equilibrar la vida personal y profesional,
han llevado a las parejas jovenes a retrasar la decision de tener hijos. La legalizacion
del divorcio y la creciente aceptacion social de la cohabitacion sin matrimonio
han contribuido a una mayor diversidad en las estructuras familiares, con un notable
incremento de las familias monoparentales y reconstituidas. De hecho, el porcentaje
de recién nacidos con progenitores no casados casi se ha triplicado, pasando del 18%
en 2000 al 47% en 2018 (OCDE, 2022).

La participacion de las mujeres en el mercado laboral ha crecido mas del 50% en las
ultimas décadas, consolidando el modelo de doble fuente de ingresos como el mas comun
en Espafa. Sin embargo, las mujeres contindan asumiendo una mayor carga de las tareas
domeésticas y de cuidado no remunerado, aunque ciertos avances, como la regulacion
de la custodia compartida y el aumento de los permisos de paternidad, han comenzado
a modificar estos patrones. A pesar de estos cambios, la conciliacion sigue siendo un reto
importante, especialmente en contextos de dependencia.

La politica familiar en Espafa, que incluye prestaciones, servicios, condiciones fiscales
y permisos disefados para apoyar a las familias en el cuidado de menores y personas
dependientes, ha registrado pocos avances significativos. No existe una definicion
unificada de “unidad familiar” para acceder a prestaciones o servicios, y los requisitos
varian segun las prestaciones solicitadas. Ademas, una parte considerable de la poblacién
enfrenta ingresos insuficientes para cubrir sus necesidades basicas, agravados por el alto
coste de la vivienda y los alquileres. Estas condiciones afectan especialmente a los hogares
con menores o personas dependientes, que presentan mayor vulnerabilidad. La pobreza
infantil en Espafa alcanza niveles alarmantes, con un 19,3% de ninos viviendo en pobreza
relativa, frente al 12,9% del promedio de la OCDE (OCDE, 2022). Mejorar las tasas
y la calidad del empleo de los progenitores podria reducir significativamente esta cifra.

Espafa tiene la tasa de fecundidad mas baja de la Union Europea, atribuida principalmente
al retraso en la maternidad y al tiempo prolongado que los jovenes pasan viviendo
con sus padres (OCDE, 2022). Mas del 70% de las mujeres querrian tener al menos
dos hijos, pero menos del 30% lo consigue (Sosa Troya y Mahtani, 2019). Este fendmeno
refleja las limitaciones estructurales y econdmicas que dificultan la ampliacion
de las familias.

Los cambios sociales y demograficos subrayan la necesidad de replantear las politicas
publicas familiares. Entre las propuestas se incluyen la implementacion de una prestacion
universal por hijo, un aumento del gasto social dirigido a familias de bajos ingresos, ajustes
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en el sistema de pensiones alimenticias tras divorcios y la mejora de servicios integrados
y accesibles (OCDE, 2022). La responsabilidad de estas politicas esta fragmentada
entre diferentes niveles de gobierno y actores, lo que limita su impacto. Una mejor
coordinacion entre el Estado, las Comunidades Autonomas, los proveedores de servicios
y las organizaciones familiares podria potenciar significativamente su efectividad.

El cuidado de las personas dependientes sigue recayendo mayoritariamente
en las familias, con una clara feminizacion de estas labores. En 2017, casi una de cada
tres personas mayores que vivian en hogares particulares no residian en viviendas
formadas exclusivamente por personas mayores, conviviendo a menudo con hijos
o familiares mas jovenes (OCDE, 2022). Histéricamente, las mujeres han asumido
la mayor parte de los cuidados de familiares dependientes, a menudo sin reconocimiento
ni apoyo econémico. Antes de la Ley 39/2006, este rol se realizaba exclusivamente
por vinculos afectivos, sin seguridad juridica y con un alto coste emocional y fisico
para las cuidadoras.

A pesar de la tendencia hacia la diversificacion de las fuentes de cuidado, cuando
se designa a un cuidador principal, este suele asumir la mayor parte de la atencion
requerida por la persona dependiente. Esta realidad, combinada con cambios
sociodemograficos como la reduccion de la fecundidad y el aumento de parejas sin hijos,
plantea importantes desafios para las redes familiares como principales proveedoras
de cuidados (Devolder & Vals, 2015). La incorporaciéon de las mujeres al mercado
laboral y los cambios en el acceso a pensiones agravan esta situacion, reduciendo
la disponibilidad para asumir roles tradicionales de cuidado.

En este contexto, se hace urgente el disefio de un sistema integral y funcional de atencion
a la dependencia, que permita aliviar la carga sobre las familias y asegure una atencion
de calidad y sostenible para las personas dependientes.
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4.1 Demografia de las familias con personas en situacion
de dependencia

De acuerdo con los resultados obtenidos de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia
personal y situaciones de Dependencia 2020 (EDAD 2020), se observan diferencias
relevantes en los modelos familiares entre la poblacion general, la poblacion con disca-
pacidad, y de esta, la que tiene reconocida una situacion de dependencia. Mientras que
en la poblacion general la familia nuclear es el modelo de hogar hegemoénico,
en el que residen mas de 23 millones de personas (esto es la mitad de la poblacion),
los hogares en los que residen personas con discapacidad o dependencia presentan
una mayor variabilidad de tipologias, sin modelo familiar hegemonico.

Tabla 3. Poblacion general y poblacion con discapacidad, segiin modelos familiares.

Porcentaje.

Toda la poblacian Pc?blaciér! con Poblacion con

discapacidad dependencia
Familia unipersonal 4.942.131 1.128.200 240.192
Pareja sin hijos 7.314.974 974.348 153.205
Familia monoparental 5.234.471 613.593 175.577
Familia extensa 2.236.917 148.791 45.114
Familia nuclear 23.374.586 902.135 202.713
Otros 3.794.914 550.991 162.282
Total 46.897.993 4,318.058 979.083

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD2020-HOGARES (INE, 2022).

La comparacion entre tipos de hogar revela que la poblacion con discapacidad o depen-
dencia reside en hogares con escasos miembros, tales como hogares unipersonales,
parejas sin hijos o familias monoparentales, esto es, mas cercanos a situaciones de soledad.
La familia nuclear no es, de hecho, el tipo de familia mas frecuente en el que vive personas
en situacion de discapacidad o dependencia.

En términos relativos, se comprueba que la poblacion con discapacidad o dependencia
tiene una distribucion por tipo de hogar claramente diferente a la poblacion general.
El modelo de familia nuclear, que es muy claramente dominante en nuestra sociedad
(50%), no lo es en el caso de la poblacion con discapacidad o dependencia (21%).
En general, las personas con discapacidad o dependencia viven en hogares unipersonales
o formados por parejas sin hijos, en los que al menos un miembro de la pareja, por tanto,
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tiene necesidades de apoyo por discapacidad. Estos datos nos muestran, en definitiva,
que la dependencia, independientemente de su severidad, transforma la conformacion
de los hogares en Espana.

Grafico 1. Poblacion general y poblacion con discapacidad o dependencia, segun
modelos familiares. Porcentaje.

. [
[

m

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD2020-HOGARES (INE, 2022).

El analisis de los datos muestra diferencias significativas en la composicion de los hogares
por género y presencia de discapacidad o dependencia. Las diferencias de género
en la composicion de los hogares son evidentes, siendo particularmente destacada
la mayor presencia de mujeres en hogares unipersonales y monoparentales.

Ademas, los datos muestran que la variable género se comporta de manera diferente
en la poblacion general que en la poblacion con discapacidad o dependencia. Mientras
que en la poblacion general no existen diferencias de género, en el caso de la poblacion
con discapacidad, son las mujeres las que con menos frecuencia viven en hogares
de familia nuclear, mientras que, en una mayor proporcion, de manera significativa,
viven solas, ya sea con o sin hijos.
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Grafico 2. Poblacion general y poblacion con discapacidad o dependencia, seguiin
modelos familiares y sexo. Porcentaje.

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD2020-HOGARES (INE, 2022).

En relacion con la edad, tanto la poblacion general como la poblacion con discapacidad
o dependencia evidencian el decrecimiento de las familias nucleares conforme avanza
la edad. Se podria decir que la discapacidad no es una variable que se retroalimente
con la edad. Resulta un hallazgo interesante el escaso impacto que tienen los hogares
de familia extensa en las personas mayores con discapacidad.

Grafico 3. Poblacion general y poblacion con discapacidad o dependencia, segun
modelos familiares y grupo de edad. Porcentaje.

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD2020-HOGARES (INE, 2022).
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Por Ultimo, el ambito de residencia, (rural, intermedio o urbano) no parece tener un im-
pacto significativo en la forma en que se construyen los hogares dentro de cada uno
de estos grupos. Las diferencias clave en la estructura de los hogares estan mas influen-
ciadas por la presencia o ausencia de discapacidad o dependencia que por el tipo de area
de residencia. En la poblacion sin discapacidad, la proporcion de hogares unipersonales,
parejas sin hijos, monoparentales, extensas y nucleares se distribuye de manera bastante
uniforme en las areas rural, intermedia y urbana.

Grafico 4. Poblacion general y poblacion con discapacidad o dependencia, seguiin
modelos familiares y ambito de residencia. Porcentaje.

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD2020-HOGARES (INE, 2022).

En la poblacion con discapacidad o dependencia, los patrones son similares, con una con-
centracion mayor en areas urbanas, pero sin un cambio significativo en la proporcion
de modelos familiares entre los diferentes ambitos de residencia. Los hogares unipersona-
les en areas urbanas representan el 41.6%, en comparacion con el 23.5% en areas rurales
y el 34.9% en areas intermedias. Las familias nucleares y monoparentales también
muestran una distribucion relativamente constante a través de los diferentes ambitos,
lo que indica que la estructura familiar esta mas influenciada por la presencia de discapa-
cidad que por el ambito de residencia.

4.2 La estructura familiar

En lineas generales el trabajo de campo de este estudio confirma la importancia
de las familias nucleares, monoparentales y, en segundo término, las extensas como
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las mas frecuentes al hablar de situaciones de dependencia. La percepcion de los expertos
difiere de la informacion estadistica, por lo que esta cuestion puede ocultar la invisibiliza-
cion de determinados modelos familiares.

Actualmente el modelo mds habitual de familias que asumen el cuidado
de la persona dependiente sigue siendo la familia nuclear (con el cambio
de roles propio de la sociedad actual), sequido de la familia monoparental
y la familia reconstituida. [p7r1]

Se han incrementado los usuarios en dependencia con discapacidad intelectual
de personas inmigrantes, principalmente latinoamericanas. La tipologia
de estas familias principalmente es extensa, formada por padre, madre, hijos,

primos/as y/o tios/as. [p5r1]

Respecto al resto de tipologias familiares: Familia homoparental, familia
reconstruida y familia de acogida, en mi trayectoria profesional no me
he encontrado tipologias de esta indole. [p5r1]

La tipologia familiar existente en Espafa en las Ultimas décadas, el aumento de |a es-
peranza de vida ha condicionado un gran aumento cuantitativo de esta franja etaria.
Por tanto, hay unincremento progresivo de poblacion de personas mayores y conalgiingrado
de dependencia, con el consiguiente aumento de la demanda de apoyos y recursos
que ello implica.

Muchas de estas personas se encuentran solas a pesar de tener en uno o mas hijos.
Cuando no tienen descendencia son importantes las relaciones sociales de vecindad
que dependen en parte del contexto de residencia. En este sentido, a mayor aislamiento
familiar se observa mayor necesidad de servicios sociales. Las familias monoparentales
también son frecuentes, especialmente en el caso de las de mas edad al fallecer uno
de los dos conyuges, considerando que las mayores tasas de viudedad se encuentran
en mujeres por su mayor longevidad. Cuando el progenitor o progenitora es la persona
que realiza los cuidados en exclusiva, el impacto de estas labores es mas intenso y tiene
mas consecuencias. El género se considera determinante en familias monoparentales
de mas edad:

Especialmente relevante es el caso donde existe un unico cuidador.
La ausencia de respiro familiar o personas en quienes apoyarse condiciona
mucho su bienestar y, por tanto, la calidad de atenciones que se ofrece.
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Ademds, existe mayor riesgo de desarrollar el sindrome de burnout que tan
malas consecuencias tiene para la persona en situacion de dependencia.

[p4r2]

Si el que fallece es la mujer mds aun, puesto que como por historia la mujer
se ha encargado de las labores de la casa el marido en su mayoria no siempre
suele saber apanarse menos en lo referente a comidas y mantenimiento
del hogar. En este punto es cuando empiezan a usar mds servicios como los
centros de dia o el SAD (servicio a domicilio). [p1r1]

Un entorno econémico adverso y una alta tasa de desempleo esta asociado a un menor
indice de fecundidad, por lo que la estabilidad econémica y las expectativas de futuro
influyen en las parejas a la hora de formar o ampliar la unidad familiar (Hoorens, et al.,
2011). La vivienda es un factor determinante en la formacion y planificacion de una
familia, con un gran impacto en el bienestar y la sostenibilidad de la vida familiar.
Elaumento del precio de la vivienda y del coste del alquiler es uno de los mayores obstaculos
alos que se enfrentan las personas jovenes y adultas para independizarse (Moreno, 2016).
Acorde a los datos de 2019 del Consejo de la Juventud de Espafia, la mitad de la poblacion
de 18 a 29 afos dedica mas del 30% de sus ingresos a la vivienda, suponiendo el doble
de personas en comparacion al resto de franjas etarias.

En Espafia muchas hijas e hijos adultos no se mudan del hogar parental hasta que son mas
mayores que el promedio de los otros paises de la OCDE. La proporcion de jovenes de 15-29
anos que vivian con sus progenitores era del 76,6%, en comparacion con el 60,4% en toda
la OCDE en 2017 (OCDE, 2022). Ese porcentaje se debe tanto al aumento del desempleo
juvenil como al aumento de los costes del mercado de vivienda. Incluso en la franja
de entre los 30-40 afios, el 29% seguia viviendo con sus progenitores (Lopez Oller,
2020). El porcentaje de emancipacion entre personas de 16- 29 afios es notablemente
mas bajo entre los hombres (14,8%) que entre las mujeres (22,8%). La baja proporcion
de jovenes que abandonan la casa de los padres puede achacarse a las dificultades
estructurales, ademas de un fuerte sentido de cooperacion y solidaridad familiar
(Escobedo et al., 2018).

La sociedad espafiola valora mucho los vinculos y el entorno familiar, pero tanto su
composicion como la configuracion de la convivencia han cambiado. La aceptacion
social de la diversidad familiar, en lo que respecta a los nuevos modelos de familia
y a una sociedad cada vez mas multicultural, es relativamente alta (Ayuso, 2019).
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Los procesos de cambios de valores y actitudes de la poblacion espafiola han ido
transformando y modernizando la institucion familiar. Esto ha supuesto el derecho
al divorcio desde 2005, unos roles de género mas igualitarios, una aceptacion mas
generalizada de la diversidad de modelos familiares y nuevos roles de parentesco.
Aunque la proporcion de familias nucleares tradicionales ha disminuido con el tiempo
debido a dichos cambios legales y sociales, sigue siendo el modelo familiar predominante.
En 2018, el 82,8% de los hijos menores de edad vivian con ambos padres o en una familia
reconstituida con dos personas adultas, el 15,6% con un solo progenitor y el 1,5% en otro
tipo de circunstancias.

Segun la dltima edicion de la Encuesta Europea de Valores (EVS/WVS, 2021), el porcentaje
de espafoles que consideran a su familia muy importante en su vida y que confian
plenamente enella (88% y 86%) igualan alas medias internacionales. Una mayor proporcion
de personas en Espafia mantiene mas de un contacto a la semana con sus padres (78%)
o hijos (87%), frente al 61% y 67% de media internacional. Aunque 9 de cada 10 personas
encuestadas en Espafa consideran que tener hijos es un elemento importante para
el éxito de un matrimonio o una familia, ya no se considera clave o necesario para alcanzar
la felicidad, y progresivamente se deja de estigmatizar a las mujeres por no tenerlos. Tener
hijos sin estar casado esta ampliamente aceptado por el 73% de la poblacion (ISSP, 2012),
al igual que la maternidad sin estar en pareja, con el 86% de las personas encuestadas
aprobando que una mujer sin pareja decida ser madre (CIS, 2016).

La institucion del matrimonio también ha cambiado estructuralmente. Durante las Ulti-
mas décadas, ademas del matrimonio tradicional, ha surgido una concepcién consensual
de la pareja que se ha vuelto dominante en la poblacion. Un tercio de los encuestados
espafoles considera el matrimonio una institucion obsoleta, un porcentaje que se encuen-
tra entre los mas altos de los paises europeos y significativamente superior a la media,
con el 20% (EVS/WVS, 2021). La opinidn publica sobre el divorcio también ha cambiado
radicalmente desde su inicio. Tres cuartas partes de la poblacion lo consideran
como la mejor solucién para el hogar cuando la pareja no puede resolver sus conflic-
tos matrimoniales (ISSP, 2012). También ha cambiado profundamente la actitud hacia
las parejas del mismo sexo. Aunque las personas mas conservadoras y religiosas recha-
zaron inicialmente la implantacion del matrimonio igualitario en 2005, en la actualidad
y de forma general, su aceptacion es muy amplia. En 2016 el 76% de los encuestados
por el CIS apoyaba que dos personas del mismo sexo pudieran casarse (CIS, 2016).
La opinion publica sobre la paternidad entre personas del mismo sexo sigue estando
mas dividida, a pesar de que también la mayoria (64%), considera a estas parejas igual
de competentes para ejercer la maternidad o paternidad que las parejas heteronorma-
tivas (EVS/WVS, 2021).
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4.2.1 Nuevos modelos familiares

El modelo de familia nuclear, caracterizado por la convivencia de una pareja y sus hijos,
sigue siendo mayoritario en la sociedad espafiola, pero ha perdido la hegemonia que
mantenia en décadas pasadas. Actualmente, la composicion familiar abarca una diversidad
creciente de modelos, como las familias monoparentales, las parejas sin hijos, las familias
reconstituidas o agregadas, y los hogares unipersonales. Esta pluralidad refleja los cambios
sociales, economicos y culturales experimentados en las ultimas décadas, particularmente
en el rol de la mujer y la configuracion de las dinamicas familiares (Garcia-Orellan, 2010;
Meil, 2011).

Uno de los factores mas determinantes en esta transformacion ha sido la progresiva
incorporacion de la mujer al mercado laboral, lo que ha generado una redistribucion,
aunque todavia desigual, de las responsabilidades domésticas y de cuidado. Si bien este
cambio ha contribuido a la reduccion de la desigualdad de género, persiste una fuerte
feminizacion en las tareas de cuidado y en la atencién de personas dependientes.
Esto se traduce en un aumento de las demandas hacia las familias, particularmente
en contextos de dependencia, donde las mujeres siguen asumiendo un papel central
en los cuidados no remunerados (Gallardo-Fernandez, 2020).

En términos de estructura familiar, Espafia ha visto un incremento significativo
en la proporcion de hogares unipersonales y parejas sin hijos. En 2013, los hogares
unipersonales representaban el 24% del total, con un 40% de estos conformados
por personas mayores de 65 afnos, una tendencia que refleja el envejecimiento
de la poblaciéon y la mayor longevidad (INE, 2014). Ademas, el tamafio promedio
de los hogares ha disminuido de casi cuatro miembros en 1970a 2,5 en 2013, lo que reduce
las posibilidades de cuidados informales y aumenta las necesidades de apoyo externo.

El envejecimiento de la poblacion es uno de los mayores desafios para los modelos
familiares. En Espafa, la esperanza de vida es de 83,2 afnos, una de las mas altas de la Union
Europea, mientras que la tasa de fecundidad total se sitda en 1,31 hijos por mujer, una
de las mas bajas. Este desequilibrio demografico incrementa la presion sobre las familias,
que cada vez cuentan con menos miembros para asumir las responsabilidades de cuidado.
Este fendbmeno se intensifica en entornos rurales, donde la despoblacion, la masculinizacion
y la falta de acceso a servicios publicos agravan las dificultades de las familias para atender
a sus miembros dependientes (Pinilla y Saez, 2017; OCDE, 2022).

El impacto de estos cambios también se observa en los modelos emergentes. Aunque
todavia minoritarios, las familias homoparentales, reconstituidas y de acogida son cada vez
mas visibles y aceptadas en la sociedad espafiola. Sin embargo, su integracion en el sistema
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de cuidados plantea desafios especificos, ya que muchas veces estas estructuras familiares
no cuentan con los mismos apoyos institucionales que los modelos mas tradicionales.
Ademas, el entorno cultural y la percepcion social sobre el cuidado y la dependencia
pueden influir en cobmo estas familias gestionan sus roles y responsabilidades.

En el contexto rural, las dificultades se acentian debido a la emigracion de las ge-
neraciones mas jovenes y las limitadas oportunidades laborales para las mujeres,
lo que ha contribuido a la despoblacion y al envejecimiento de estas areas. En 2020,
casila mitad del territorio espafol tenia una densidad poblacional inferior a 12,5 habitantes
por kilometro cuadrado, con una poblacién mayoritaria de mas de 65 afos (Secretaria
General para el Reto Demografico, 2019). La falta de servicios adaptados a las necesidades
de los entornos rurales pone en evidencia la necesidad de disefar politicas publicas que
equilibren las desigualdades territoriales y favorezcan modelos cooperativos de cuidado.

La diversificacion de los modelos familiares en Espafia no ha ido acompanada
de una redistribucion equitativa de las responsabilidades de cuidado, lo que plantea
importantes retos para las politicas sociales. La incorporacion de la mujer al mercado
laboral, el envejecimiento de la poblacién y las dinamicas de despoblacion en el ambito
rural son factores clave que condicionan tanto la composicién de los hogares
como su capacidad para atender las necesidades de cuidado de sus miembros mas
vulnerables. Estos cambios hacen imprescindible una evolucion del modelo mediterraneo
de bienestar, que tradicionalmente ha delegado en la familia la mayor parte de los cuidados,
hacia sistemas que fomenten la corresponsabilidad entre la familia, el Estado
y otros actores sociales.

4.3 Elrol de la familia en situaciones de dependencia

Dentro de nuestro modelo de bienestar social, donde gran parte de los cuidados
y proteccion social general es asumida por las familias, estas juegan un papel determinante
para proveer la mejor calidad de vida de las personas dependientes. La unidad familiar
desarrolla una labor que no esta suficientemente reconocida a nivel social y para
la que los profesionales consultados consideran que se deberia disponer de mas apoyos.
Hay consenso a la hora de identificar carencias en el desarrollo de recursos y servicios
publicos de atencion que contribuyan a disminuir la carga de cuidados que recae
sobre las familias. Salvo en los casos en los que la persona dependiente vive en un centro
residencial, la principal responsabilidad de cuidado recae en las familias. La convivencia
con una persona dependiente en el domicilio puede condicionar la vida de toda la familia
y el desempenio de los roles que hasta ese momento venian desempefiando.
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Si la persona en situacion de dependencia recibe apoyos de Ayuda a Domicilio, Centro
de Dia, o cualquier otro servicio del SAAD, casi siempre son insuficientes y deben
complementarse esos servicios y atenciones con la provision del cuidado informal. Dicho
cuidado recae sobre las familias con una fuerte feminizacion de estas labores.

En mi experiencia con las personas en situacion de dependencia, y en concreto,
con las personas con discapacidad intelectual con grandes necesidades
de apoyo, las familias son los principales cuidadores de las personas con
discapacidad intelectual. Las familias llevan el mayor peso, aunque cuenten
con el apoyo de los profesionales de los servicios diurnos a los que acuden,
y apoyos puntuales de servicio a domicilio. [p5r1]

Yo siento que soy como la maestra de ceremonias, asi te lo digo. Han ido
variando por varias cosas, o sea, por las necesidades de LM, pero también
como por cierto aprendizaje nuestro y también por cierta mejora en nuestros
ingresos. [E1]

Este protagonismo familiar en el cuidado de personas dependientes condiciona
los roles internos, especialmente los femeninos, modificandose y creando fusiones entre
roles personales y profesionales.

Dentro de los senos familiares los roles se difuminan, se confunden
y se pervierten, y con ello las relaciones personales. Por ejemplo, si es tu madre
la que ejerce de cuidadora, cuando esté realizando esas tareas nunca sabrds
si es tu madre o tu cuidadora. Ella hard cosas impropias de una madre
y a la vez harad cosas impropias de una cuidadora. Esos dos roles deberian
estar separados en dos personas distintas, para que la persona en situacion
de dependencia pueda relacionarse con cada persona como lo que es,
con su madre como una madre, con su cuidadora como una cuidadora.
De lo contrario, este tipo de relaciones solo acaban conduciendo
a confusiones, abusos por ambas partes y deterioro de la relacién. [p2r1]

El papel de la familia viene condicionado por la insuficiencia del acceso a recursos
y servicios de apoyo. Esto implica que la familia se ve obligada a abandonar su rol familiar,
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para realizar tareas que en su mayoria se considera deberian acometer profesionales.
Esto tiene un gran impacto directo y negativo en la profesionalizacion de los cuidados.

Otro de los aspectos mas relevantes es el apoyo donde los servicios externos no llegan
o cuando no logran cubrir todas las necesidades por cuestiones temporales,
de recursos, etc.

Son parte fundamental en el apoyo a determinados servicios de apoyo
como puedan ser servicios sociales, servicio de teleasistencia que si no
quedarian determinadas carencias por cubrir puesto que los recursos de estos
no son ilimitados. [p1r1]

Normalmente el apoyo externo que reciben las familias que acuden a un centro
diurno consta de los cuidados y atencion especializada de los profesionales
durante 8 6 9 horas al dia, de lunes a viernes (9:00 -17:00; una hora
mds si cuentan con servicio de ruta). El resto del dia, el mayor peso sigue
recayendo en las familias. [p5r1]

El nivel de implicacion familiar no es homogéneo en funcién de numerosas variables.
En el caso de las personas mayores dependientes es crucial que tengan hijos o no y,
en caso de tenerlos, la relacion que se mantenga y la distancia de su residencia con-
dicionan los apoyos que prestara la familia. Las familias de alto nivel econémico tienen
mayor posibilidad de ofrecer mayor atencion externa a la persona dependiente,
por ejemplo, poniendo una cuidadora o auxiliar privada (de dia, de noche o ambas),
0 una persona que conviva con la persona en situacion de dependencia 24 horas
para cubrir todas sus necesidades.

O sea, como que al principio yo fisicamente me impliqué mucho, fisicamente,
mentalmente, emocionalmente, todo, y yo me dejé como a un lado.
Pero también teniamos menos dinero [E1]

En cambio, si que considero que el nivel socioeconémico y la edad de los padres
si afecta a la calidad de vida de las personas dependientes. A mayor edad
de los padres y menor nivel cultural y econémico, menos calidad de vida
de la persona con discapacidad intelectual, relacionada, con ser ciudadanos
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de pleno derecho, con la toma de decisiones bdsicas de su propia vida,
las relaciones personales e inclusion social real [p5r2]

Las familias refieren mayores costes en apoyos instrumentales y recursos externos,
pero también en actividades de la vida cotidiana como un taxi o un hotel que sea adaptado,
lo que se traduce en un hotel de un minimo de 4 estrellas y un sobrecoste superior
al de otras familias sin situaciones de dependencia. Dentro de cada unidad familiar,
el reparto de roles en las tareas de cuidado tiende a sequir siendo muy tradicional.

Elrol de los progenitores creo que con el paso de los afios no ha variado mucho,
aunque en los tltimos afios, se ha incrementado las situaciones en que ambos
progenitores trabajan fuera del hogar, el papel del cuidador principal contintia
siendo el de la madre, en cambio el resto de las tareas domésticas y/o familiares
si se realice un reparto mds equitativo. [p5r1]

En cuanto a los hermanos/as de la persona en situacion de dependencia que residen
en el hogar familiar, se considera que tradicionalmente su rol ha sido minimo por la men-
talidad de los progenitores de que el hijo o hija con dependencia es su responsabilidad
y no pueden trasladar esa responsabilidad al resto de hermanos. En tiempos previos
eran los padres los que alejaban al resto de hijos, de los cuidados y atenciones y necesidades
de apoyo que necesitaban sus hijos en situacion de dependencia. En la actualidad se iden-
tifica una evolucion en este sentido hacia una mayor implicacion de otros hijos o hijas:

En las familias mds recientes y jovenes con hijos dependientes a cargo,
integran al resto de hermanos en los cuidados y necesidades de sus hermanos,
desde un primer momento. En estas familias mds jovenes el rol de los
hermanos toma un papel mayoritariamente de supervision y entrenamiento,
ya que los cuidados principales de la vida diaria contintuan recayendo
en los padres. [p5r1]
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Se reconoce la diversidad de modelos familiares, pero al mismo tiempo se considera
que los tipos de familias emergentes (reconstituidas, homoparentales, de acogida...)
actualmente son minoritarios, si bien se prevé que vayan incrementandose en
los proximos lustros.

En base a la experiencia y el contacto diario con familias que cuidan
a personas en situacion de dependencia podemos concluir que los modelos
se van diversificando y que es la propia persona dependiente la que reconoce
que actualmente el presentar algun tipo de dependencia dificulta la con-
vivencia en el hogar de sus familiares ya que los cuidados que necesitan
condicionan el desempefio familiar o laboral. [p7r1]

En la actualidad, considero que la tipologia de las familias con personas
en dependencia, refiriéndome siempre al de personas con discapacidad
intelectual, persisten modelos mds tradicionales. [p5r1]

Por otra parte, teniendo en cuenta que buena parte de la poblacion en situacion
de dependencia en Espaia se enmarca en grupos etarios mas longevos, la diver-
sificacion familiar se reduce ain mas. Se considera que los nuevos modelos de familia
se estan desarrollando especialmente en poblacion joven o de mediana edad. Por tanto,
dado que las situaciones de dependencia afectan de forma mas intensa a cohortes
mas elevadas persisten modelos de familias tradicionales en lo relacionado a cuidados
de larga duracion.

Las familias han sequido una tendencia decreciente en el nimero de sus miembros
con un aumento cuantitativo de familias monoparentales y familias con procesos
de separacion o divorcio. Se estima que las familias de las personas dependientes estan
menos estructuradas que hace 40 o 50 afos, con hijos o hijas separados, con trabajos
muy absorbentes, con cargas familiares de su propia descendencia y con pocas horas
para el descanso personal que dificultan los apoyos que pueden prestar.

Los modelos de familia mds habituales serian ademds de la familia nuclear,
la familia monoparental y la familia de progenitores separados. Los expertos
y familias coinciden en considerar que, aunque son las mujeres las que se
siguen encargando de los cuidados sea cual sea el modelo de familia, se podria

41




Estudio sobre las familias con personas
en situacion de dependencia en Espana.

afirmar que cuanto mds jovenes sean los progenitores, mds se reparten
las tareas entre ambos sexos.

También se apunta a un cambio cultural que ha evolucionado de modelos tradicio-
nales con gran respeto por las personas mayores y un reagrupamiento familiar en torno
a los problemas comunes a una mayor desvinculacion familiar:

Actualmente observo que esto ha cambiado y cada uno va “mds por libre”,
las personas se saturan mds y muchas veces siente verdadera impotencia
ante los tramites organizativos que hay que afrontar ante la administracion,
también desesperan ante los tiempos para afrontar los problemas. [p3r1]

Eso es tu forma de ser, el que tu te quieras involucrar y sacrificar tu vida
0 no, porque estd claro que nadie te obliga, claro. Nadie nos ha obligado
a traérnosla, pero eso es una decision tuya y conozco las dos partes,
las dos versiones. [E2]

A pesar de los cambios mencionados, se puede aseverar que la familia desempe-
fia un papel fundamental en el bienestar psicoldgico, fisico y social de las personas
en situacion de dependencia.

4.4 Impacto de la situacion de dependencia en las familias

El modelo de familia condiciona fuertemente la organizacién de los cuidados
de las personas en situacion de dependencia. Un escenario de dependencia y los cuida-
dos que requiere pueden condicionar la dinamica familiar. De este modo, la composicion
familiar y con ello, la distribucion de las funciones que se establece entre sus integrantes
puede determinar la forma de afrontar los cuidados, asi como la toma de decisiones
en cuestiones como ampliar o no la familia. Por ejemplo, si una pareja tiene un hijo
con una discapacidad intelectual, los cuidados y atenciones que precisa pueden condicio-
nar el nacimiento de nuevos hijos.
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En el caso de la familia nuclear, los cuidados se prolongan con mds fre-
cuencia en el tiempo, a diferencia de los otros tipos de familia, ya que suele
existir un apoyo entre todos los miembros para hacerse cargo de la persona
en situacion de dependencia. Cuando se trata de otro modelo familiar,
como es el monoparental o familia reconstituida, se suele acudir antes
a recursos del entorno cercano para que ayuden en el cuidado o proporcionen
un respiro a la familia, ya que la sobrecarga suele ser mayor. Encontramos
también otros modelos de familia, como es el caso de personas dependientes
que no tienen pareja y deciden volver a convivir con sus hermanos, en el caso
de que tampoco tengan familia propia. [p7r1]

El impacto sobre la familia del cuidado que requiere una persona dependiente puede fijar
un cambio de roles, especialmente en la persona que ejerce como cuidadora principal.
Esto también puede tener efectos en el resto de los integrantes de la familia por cambios
en el orden de prioridades, en la gestion de los tiempos y rutinas, etc.

Los cuidados requeridos por una persona dependiente impactan de diversas formas
en los roles familiares. Las familias entrevistadas coinciden en apuntar fuertes renuncias
e incluso abandonos personales y profesionales. Las necesidades de la persona
con dependencia se ponen en el centro y eso condiciona la vida de la familia, aunque
con distinta intensidad: concentrada en algunos casos y con repartos mas equitativos
en otros.

Yo tuve que aprender a conducir, yo tuve que llevarle a la universidad
cuando él hizo el examen, cuando él hizo la tesis doctoral. Todo el mundo
habla de que haces una tesis doctoral y luego tienes como un duelo o algo
asi, aqui el duelo lo tuve yo, porque yo decia, claro, él es doctor, ;yo qué soy?
Yo no soy nada. [E1]

Pues el papel de la familia, yo considero que los que nos ocupamos de ellos
en casa, que es mi caso o nuestro caso, tengo que pluralizar, porque estamos
los dos absolutamente volcados, es muy duro. Pero ya no fisicamente,
que fisicamente bueno, mds o menos lo llevas, hay dias que estds mds cansado
0 menos cansado, lo peor es psiquicamente, el desgaste que te produce
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psiquicamente que te vas un rato al cine o te vas un rato a clase de pilates,
que tengo que hacerla si o si con mdquinas por mi operacion de espalda,
y no estar relajado. [E2]

El coste de las labores de cuidado en las familias es importante, describiéndose distintos
estadios entre los primeros meses que son de aprendizaje y etapas posteriores con mayor
organizacion y asuncion de la situacion.

Entonces es una mezcla entre rabia, impotencia, cabreo, agobio, porque digo,
es que no doy mds de si, porque es como los nifios pequenos, que te vas un rato
y te la lian. Entonces es una sensacién de muchos sentimientos juntos [E2]

El sustento de las familias en el aspecto emocional es incuestionable proporcionando
seguridad, proteccion y carifo. Cuando las familias optan por recursos residenciales
se detectan sentimientos de abandono y son decisiones muy costosas de asumir,
en parte por el imaginario social del papel asociado a la familia.

En ese sentido, pueden cambiar o desplazarse roles ya asumidos,
como el de proveedor, pues frecuentemente el cuidador principal tiene
que renunciar a trabajar o disminuir su tiempo de trabajo, o aparecer roles
nuevos de responsabilidad o liderazgo en la familia, como el que los hijos
mayores asuman el rol de cuidadores de sus hermanos menores. [p6r1]

La existencia de una situacion de dependencia puede condicionar variaciones en la propia
composicion de la familia. Por ejemplo, en algunas ocasiones algin familiar se desplaza
a vivir con la persona dependiente, o también puede ser que esta se traslade al domicilio
de otro familiar para su cuidado, modificando asi las estructuras familiares iniciales.
También es posible que el cuidado de una persona dependiente condicione la composicion
familiar en la medida que la sobrecarga pueda ser mayor y los miembros de la familia
decidan qué rol juegan en dichos cuidados, es decir, el grado en que se involucra cada uno
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y si estan dispuestos a asumir dichos cuidados. Puede ocurrir que el principal cuidador,
sila situacion se ha prolongado durante afnos en el tiempo, no haya creado su propia familia:

Si, creo que la existencia de una persona en situacion de dependencia puede
influir en la composicion del hogar (por ejemplo, cuando una familia nuclear
o monoparental o un hogar unipersonal acoge para cuidarlo a un progenitor
0 a otro familiar dependiente). También considero que la composicién
familiar condiciona el afrontamiento de los cuidados. [p6r1]

Aspectos como el nivel socioecondmico o el lugar que ocupa un hijo o hija con dependencia
pueden determinar el deseo de tener mas descendencia.

Esta variable afecta a la composicién familiar o del hogar; a mayor nivel socio-
econoémico mayor probabilidad de que se incremente dicha composicion,
si estaba dentro de sus planes personales de familia. Cuando los niveles socio-
econdémicos son bajos, la existencia de una persona en dependencia condiciona
frecuentemente la composicion familiar, limitando el deseo de ampliar
la familia, principalmente por la falta de recursos personales y econémicos.

[p5r1]

En el caso de que la situacion de dependencia se produzca de forma inesperada y rapida,
desencadena una nueva situacion que desequilibra las rutinas familiares y en ocasiones,
incluso su composicion. En estas nuevas situaciones algunos profesionales refieren casos
de familias que se sienten superadas y sin la informacién adecuada sobre de las herra-
mientas y recursos con los que pueden contar. En este sentido, se considera fundamental
que dispongan de apoyos externos y orientacion para mejorar su afrontamiento
de esta nueva situacion.

Hay poca informacién publica sobre ellos, y las familias solo son conscientes
de las diferentes posibilidades cuando se dan de bruces directamente
y a veces de forma repentina e inesperada de la situacion de dependencia
de los usuarios. [p1r2]
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La propia estructura familiar también condiciona los cuidados. En términos generales
se considera que un mayor nimero de integrantes facilita a priori el reparto de tareas
de apoyo y cuidado. Sin embargo, hay otros factores mas subjetivos como la fluidez
y cordialidad de las relaciones familiares que influyen de forma decisiva:

No es igual que sean mds de 1 hijo en poder ayudar que varios, aunque no
es determinante porque en muchas ocasiones cuando se trata de 1 solo hijo
se ve que estdn mejor cuidados los padres que cuando son varios, ya que
suele ser en su mayoria uno de ellos el que lleva toda la carga de las personas
dependientes, por ejemplo, los padres. [p1r1]

Los roles familiares pueden variar dependiendo de la dinamica familiar y las circunstancias
especificas de la misma: su composicion, su capacidad econémica, su formacion, etc.
En cada situacion concreta, ademas pueden cambiar con el paso del tiempo o el acaeci-
miento de nuevas circunstancias que afecten a uno o varios miembros de la familia.

El tiempo es un factor determinante en familias con situaciones de dependencia.
El tiempo libre y de ocio disminuyen e incluso desaparecen en algunos casos, al tiempo
que surgen nuevas tareas como requerimientos burocraticos, acompafamiento
a consultas médicas, rehabilitacion, asi como nuevos apoyos en el hogar que, en el caso
de situaciones que van incrementando la dependencia, también crecen. La cuestion clave
seria lograr un equilibrio en los cuidados y este aspecto condiciona de forma sustancial
tanto la composicion del hogar como la distribucion de funciones dentro de las mismas.

Los hijos tienen que sacar tiempo para ser un apoyo fundamental
y ademds realizar los trdmites administrativos para consequir algo de ayuda
de los servicios sociales y rebajar la carga del cuidador principal.
Muy importante también que realicen tramites para la posibilidad de centros
de dia y asi sobre todo descargar a la persona cuidadora, durante unas horas
al dia de tan dificil trabajo. [p3r1]

Sin embargo, las familias participantes en el estudio relatan situaciones muy alejadas
de estos equilibrios:
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Nosotros aportamos un 80% o un 85% de la ayuda que necesita mi madre,
y el resto, que es lo que recibo de lo publico, porque para que te hagas
una idea, ahora mismo tiene concedidas 5 horas a la semana de atencién. [E2]

Se ha diferenciado entre el impacto en la persona que ejerce de cuidador o cuidadora
principal y del resto de personas que realizan tareas de apoyo en el seno familiar:

Los roles comunes dentro de la estructura familiar suelen ser:

Cuidador principal: Suele ser el responsable principal de brindar cuidados
directos, como puede ser la administraciéon de medicacion, citas médicas,
etc. También suele ser el proveedor econdmico ya que no pueden encargarse
eficientemente la persona dependiente, ya sea por dificultad fisica o la
dificultad con las cuentas. Los hijos suelen desempenar este papel.

Cuidador secundario: Puede ser desempenado por otro miembro de la familia
que apoye al cuidador principal, en momentos en los que se requiere ayuda
adicional. Suelen desempenarlo los nietos, incluso en otros casos vecinos.

[p1ri]

El impacto sobre la persona que ejerce de cuidadora principal en el seno familiar
se considera excesivo en muchos casos, generando que este perfil se encuentre
sobrepasado, con grandes dosis de estrés que requieren de apoyos externos.

En las familias con algun miembro en situacion de dependencia, en especial
cuando hay solamente un cuidador/a o esa persona ejerce de cuidador
principal, desarrolla el trabajo de cuidados con una intensidad mdxima,
suponiendo una elevada carga de horas. [p4r1]

La mayoria de las personas expertas coinciden en identificar la frecuencia de la fuerte
feminizacion de esta figura. A pesar de escasos cambios en este sentido, se aprecia
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una mayor implicacion del resto de integrantes de la familia. Se alude a ejemplos
como la colaboracién de los nietos o sobrinos en gestiones administrativas.

Unido a todo lo anterior se encuentra el género como variable, considerando que la exis-
tencia de una mujer en el seno familiar seria un factor determinante para el abordaje
de los cuidados de la persona dependiente.

A diario podemos observar como la diferente composicion familiar condiciona
los cuidados que se dan a una persona dependiente. La familia nuclear donde
existe una mujer ya sea hija o nuera de la persona dependiente, favorece
una mayor implicacion en los cuidados bdsicos que se proporcionan,
si bien este aspecto también esta influenciado por el rol laboral que
desempenie dicha mujer. Parece que, los cuidados no estdn tan condicionados
por la composicién familiar, como por el hecho de que en dicha familia exista
una mujer que afronte la atencién que se precisa.

Por una parte, la carga de las tareas de cuidados acaba erosionando las relaciones,
confundiendo los roles y duplicandolos. Esto hace que muchas veces se transite de una
familia nuclear a una situacion de progenitores separados, iniciando de esta manera,
un camino hacia otras composiciones del hogar. Por otra, los modelos familiares suelen
responder a una manera determinada de entender las relaciones entre las personas,
y esto esta muy relacionado con la vision de cual es el rol de cada uno y de qué manera
se interpreta la manera de cuidar, lo que acaba condicionando la forma de hacer las cosas
y quién las realiza.

Elimpacto de una situacion de dependencia y su abordaje puede plantear distintos niveles
de satisfaccion entre la persona dependiente y su familia. En los casos donde la persona
en situacion de dependencia se mantiene en su hogar y entorno habitual con todas sus
necesidades cubiertas, esto le puede reportar una situacion de bienestar. En cambio, este
bienestar puede conllevar una sobrecarga del cuidador o cuidadora principal y posibles
dinamicas disruptivas con el resto de las cuidadoras que emocionalmente no cuiden igual
(familia nuclear y /o familia extensa).

Cuando las familias asumen la mayoria de las tareas de cuidado experimentan también
sentimientos de abandono de si mismas, especialmente las personas cuidadoras. Términos
como dureza, cansancio fisico y mental, frustracion, miedo, agobio, crisis, bloqueo, renuncia,
etc. denotan el gran impacto de las labores de apoyo a una persona con dependencia.
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Mira, el otro dia una amiga me pregunto asi como qué aspiraciones
profesionales tenia yo, y me di cuenta que no tenia muchas, y me quedé
como bloqueada un rato, asi como diciendo, joder, me dio un poco de pena.
Pero también luego he dicho, bueno, es que no podia hacerlo de otra manera,
no lo sé, bueno. [E1]

Las personas expertas consultadas se muestran favorables a una reduccion de la implicacion
de las familias, al tiempo que aumenten los apoyos externos y se incremente la autonomia
personal de las personas en situacion de dependencia.

Cualquier prestacion destinada a los cuidados deberia tener como objetivo
la autonomia de la persona en situaciéon de dependencia, y eso empieza
por separar cuidados de familia. Toda prestacién que haga que se perpettien
los cuidados familiares, lo tinico que va a consequir es afiadir mds dependencia
a la dependencia, la dependencia familiar. [p2r1]

El impacto de una excesiva responsabilidad familiar se traduce en el incremento
de las necesidades de las propias familias y en consecuencias negativas del exceso
de compromiso familiar que pueden terminar desestructurando las relaciones
intrafamiliares. Se menciona que en ocasiones la familia se asemeja a una relacion laboral,
que ademas hace que ésta dependa de ese dinero/trabajo, lo que crea una obligacion
que favorece el incremento de la tension en las relaciones personales. Si a todo esto se
le ahade el hecho de tener el trabajo en el hogar, lo que dificulta desconectar o establecer
otras relaciones sociales, asi como la baja o nula retribucién econémica que supone esta
prestacion, el resultado es, como minimo, poco saludable. Sobrecarga, estrés, ansiedad,
depresion o lesiones fisicas son algunas de las consecuencias que sufren las familias,
especialmente aquellas donde sus integrantes asumen las labores de apoyo y cuidado.

Estas consecuencias, suelen tener como fondo, la sobreproteccion de las pro-
pias familias a la persona en situacion de dependencia; no aceptar apoyos
externos ante situaciones criticas y continuadas de conductas disruptivas
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y/0 enfermedades mentales y/o enfermedades neurodegenerativas; y el no
aceptar las limitaciones de la propia familia ante determinadas situaciones
personales de la persona en situacion de dependencia. Las familias que durante
un tiempo han tenido la prestacion por cuidados en el domicilio, verbalizan
que los apoyos y cuidados continuados e intensos a lo largo de los dias hacen
mella en sus cuerpos y mentes. [p6r1]

El impacto es variable también en funcion del grado de dependencia, de si es una si-
tuacion cronica sin evolucion o si se trata de una patologia degenerativa con aumento
de la dependencia, e incluso de si se trata de una situacion nueva o mantenida en el tiempo.
Al margen de estos factores, las personas expertas consultadas coinciden en identificar
consecuencias comunes: cambios en las rutinas y prioridades familiares que suelen afectar
negativamente a aspectos como el ocio y la vida social, asi como el incremento de costes
temporales y econdmicos para satisfacer las necesidades de apoyos y cuidado.

En algunos analisis previos la tipologia de familia no era un factor clave ni el mas rele-
vante. En cambio, en las consecuencias que provocan las situaciones de dependencia
si se establecen diferencias significativas segun el tipo de familia.

Se considera que puede existir relacion entre la composicion de la familia y la calidad de
vida de las personas dependientes. Varios factores tendrian relacion con dicha calidad vital

El numero de miembros de la familia, su edad, la relacién de parentesco
con la persona dependiente (progenitor, hermano/a, conyuge, descendiente...),
su situacion laboral o de estudios, y su propia situacion de salud, influyen
sin duda en la disponibilidad de apoyo familiar y, por lo tanto, en la calidad
de vida de la persona en situacién de dependencia. [ p6r2]

Cuando la familia no puede o no quiere asumir tareas de cuidado, son los Servicios Sociales
quienes asumen la responsabilidad en estas situaciones donde la vulnerabilidad es muy
alta. Si ademas la situacion de dependencia se produce de forma repentina la situacion
es aun mas compleja, pues requiere de respuestas y recursos con celeridad y la provision
de recursos conlleva elevados tiempos de espera.
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Elincremento de la esperanza de vida esta conllevando que las personas cuidadoras tengan
a su vez edades elevadas que pueden dificultar realizar las tareas de apoyo y cuidado.
La edad elevada de las personas cuidadoras en el caso de hijos o hijas dependientes
es una preocupacion para muchas familias que temen el futuro de sus vastagos cuando
ellos no estén o no puedan seguir desempefiando las labores de cuidado.

Depende mucho de la edad de los padres, por ejemplo, no es lo mismo padres
que se encuentren con un hijo, vamos, yo hablando de padres, con una
discapacidad en una edad mds o menos joven a cuando es mayor o cuando
eres mayor, o cuando faltan los padres y los hermanos tienen que asumir
esa dependencia. [E3]
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El aumento de la demanda de cuidados y la progresiva desaparicion del modelo
de cuidado vinculado a la familia nuclear, estan dando lugar a lo que se ha identificado
como “crisis del cuidado” (Hoschschild, 1995). Los familiares, especialmente
las generaciones intermedias, ya no pueden asumir el cuidado de la totalidad de sus
familiares dependientes. Ademas, hay que anadir la necesidad de cuidados cada vez mas
especificos de cara al futuro. La crisis de los cuidados también esta relacionada con otros
factores, como la inversion de la piramide demogréfica, las deficiencias de los servicios
publicos, la desaparicion de la familia extensa, en la que conviven desde abuelos a nietos,
0 un menor apego comunitario, como sucede en las zonas urbanas. Los entornos urbanos
son mas desarraigados y generar estructuras de confianza, apoyo y cuidados por parte
de los vecindarios resulta mas complejo que en areas rurales.

Los cambios en los tipos familiares y el aumento de la esperanza de vida plantean
una serie de retos para la atencion a las personas en situacion de dependencia en Espanfa.
Entre estos retos se encuentran:

Diversificar los modelos de atencién de cuidados. Es necesario que se adapten
a la diversidad de las familias y a las necesidades especificas de las personas
en situacion de dependencia.

Conciliar la vida familiar y laboral. Implementar medidas que faciliten
la corresponsabilidad de la vida familiar y laboral, para que las familias
puedan sequir dando soporte en la atencion a las personas dependientes.

Fortalecer el sistema de apoyo a las familias mediante servicios de respiro,
formacion, asistencia a domicilio y asesoramiento.

Es necesario que tanto desde el ambito sanitario como social se identifiquen los retos
a los que se enfrentan actualmente los cuidadores familiares de las personas mayores
y/o dependientes. El envejecimiento poblacional tiene implicaciones que trascienden
el ambito estrictamente demografico, siendo el aumento de las personas mayores
y dependientes uno de los grandes desafios a los que debe hacer frente nuestro pais
(Villanueva Lumbreras, 2019). Este progresivo envejecimiento requiere que los sistemas
sanitarios y sociales reorienten sus politicas para asegurar su sostenibilidad econdémica
eintergeneracional. Elaumento de las enfermedades cronicas y situaciones de dependencia
que se dan en la poblacion mayor suponen la necesidad de una atencion social y sanitaria
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de calidad, planificada y ejecutada principalmente por la Administracion Publica (IMSERSO,
2015). Edad y dependencia estan estrechamente relacionadas, ya que el volumen
de personas con limitaciones de su capacidad funcional aumenta en los grupos de edad
superiores, sobre todo a partir de los 80 afios (IMSERSO, 2017).

En cuanto a los cuidados informales realizados por las familias, la prestacion de dichos
cuidados, acorde a la Ley 39/2006, debe reunir dos caracteristicas que permitan distinguir
su labor de asistencia. En concreto, el lugar en el que se presta la tarea y la manera
en que se configuran los cuidados (Ayala del Pino, 2020). En primer lugar, el cuidado
informal se caracteriza porque la prestacion se presta en el domicilio de la persona
dependiente, siempre que sea posible. La Ley opta por esta opcion como preferente,
siempre que sea compatible con el grado de dependencia y las necesidades
que se demanden. Esta preferencia no significa que los cuidados se materialicen solo a través
del cuidador familiar principal, sino que se prevé la prestacion de una serie de servicios
para garantizar su permanencia en el entorno familiar como, por ejemplo, el servicio
de ayuda a domicilio. Por otra parte, los cuidados que puede necesitar la persona
dependiente no tienen por qué tener siempre la misma intensidad. Conforme a la defini-
cion de los grados de dependencia prevista en la Ley, cuando se da el supuesto de gran
dependencia requerira una atencion permanente o continuada, mientras una dependencia
moderada demandaria una asistencia mas limitada (Ayala del Pino, 2020).

En los proximos afos se requerira mas ayuda para mantener el cuidado de las personas
que lo necesitan. El actual modelo de atencién a la dependencia no llega a cubrir
las demandas de los usuarios, incluso cuando las generaciones mas jovenes pueden estar
mas concienciadas de la necesidad de delegar parte del cuidado en los servicios so-
ciales (Villanueva Lumbreras, 2019). Por lo tanto, el principal reto a afrontar consiste
en que, si no se modifica, en el futuro quedara obsoleto. El actual sistema debe consolidarse
y atender por igual, con recursos suficientes, a todas las personas con una situacion
de dependencia. Es decir, el futuro modelo de cuidados combina la atencion de los cuida-
dores informales con la atencion profesional de los servicios sociales, quitando protago-
nismo a la mujer cuidadora familiar. El objetivo es que la familia deje de ser el principal
o Unico proveedor de cuidados de la persona dependiente, compartiendo dichos cuidados
con otros recursos, como los centros de dia o un cuidador profesional contratado.

De esta forma, el cuidado de la persona dependiente seria mas sostenible y se podria
llevar a cabo en su hogar el maximo tiempo posible, evitando el desarraigo. Los familiares
generalmente desean seguir involucrandose en el cuidado de sus parientes dependientes,
pero las condiciones sociodemograficas actuales dificultan su participacion total. Por ello
es necesario la cooperacion multidisciplinar de servicios sanitarios, sociales, privados,
el tejido asociativo y comunitario (Villanueva Lumbreras, 2019).
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El trabajo de campo ofrece un enfoque sobre los recursos y servicios que excede la
contabilizacion econdmica del gasto y apuesta por una vision integral que evidencia
ventajas en cuanto a su impacto social, pero también en relacion con el retorno econémico.

No hay que ver los recursos que se dedican al cuidado como un gasto, sino
como una inversion social, que ademds de dar respuesta a las necesidades
de las personas dependientes crea empleo protegido de la deslocalizacién,
dinamiza la economia, libera recursos humanos, contribuye a la igualdad
y genera, ademds de cohesion social, importantes retornos econémicos
y sociales. [p6r1]

La combinacion de cuidados formales e informales supone tener la capacidad para
delegar los cuidados mas basicos, los relacionados con las actividades de la vida diaria,
a los profesionales, mientras los familiares pueden dedicarse a desempenar un rol
en el que predomine la relacion afectiva, asegurando su felicidad, mantenimiento
de vinculos y calidad de vida. Las personas en situacion de dependencia suelen padecer
una o varias enfermedades crénicas que requieren cuidados y atencién especializados,
por lo que las personas cuidadoras informales y formales deben estar en constante
comunicacién con el personal sociosanitario. Sus conocimientos ayudan a los cuidadores
a proporcionar una atencion de calidad a la persona dependiente, mediante la formacion,
asesoramiento y prestacion de servicios. Otra solucion a la crisis de los cuidados vendria
de la mano de la educacién y la sensibilizacion, permitiendo crear sociedades mas
concienciadas por los cuidados, con la intencion de que los roles de género cambien
y se creen nuevas masculinidades. Por otra parte, hay que tener en cuenta el aspecto
econdmico, otorgando una remuneracién monetaria adecuada para este tipo de trabajo
invisible y desprestigiado socialmente (Ayala del Pino, 2020).

Se han identificado dos visiones para estructurar estos modelos de cuidado:

1. Modelo sustitutivo de cuidados: describe la relacion ambivalente entre los cui-
dados informales y formales. En este caso, seria la pareja la que ocuparia
el primer lugar, en ausencia de ella, las hijas, o hijos, en caso de no estar dis-
ponibles las hijas, y finalmente, el resto de su red social (resto de familiares,
amigos, vecinos...), para terminar, en caso de que se terminen estos apoyos,
en el cuidado formal por parte de diferentes servicios del entorno.

55



Estudio sobre las familias con personas
en situacion de dependencia en Espana.

2. Modelo complementario de cuidados: los cuidados formales proporcionan
el apoyo necesario para mejorar la eficacia de los cuidados familiares.
En funcion de la capacidad de los familiares, encontramos que ellos son los
que se encargan de los cuidados mds sencillos, mientras que los profesionales
del cuidado realizan las tareas mds complejas que requieren de una
especializacién y exceden de las competencias de los cuidados informales.
Es decir, los cuidados formales se prestan cuando exceden los recursos
disponibles de la red de cuidados familiares, con hasta seis situaciones posibles:

1. Familiares sin apoyo externo dentro del hogar
2. Familiares con apoyo externo dentro del hogar
3. Apoyo externo dentro del hogar sin participacion de la familia

4. Profesionalizado a través de servicios de proximidad: teleasistencia, centro
de dia, SAD o similar

5. Familiar (con apoyo externo o no) y Profesionalizado a través de servicios
de proximidad: teleasistencia, centro de dia, SAD o similar

6. Externo y Profesionalizado a través de servicios de proximidad:
teleasistencia, centro de dia, SAD o similar [p4r2]

En ambos casos la familia resulta un elemento clave a pesar de su mayor o menor
protagonismo. Cuando no existe o no acompafa en la situacion de dependencia la situacion
de vulnerabilidad se agrava de forma importante, detectando situaciones de desamparo
en la que los servicios publicos deberian actuar de forma urgente y eficaz.

Las que no tienen familiares deberian ser respaldadas por equipos
de coordinacion y valoracion, y hacer las gestiones oportunas con agilidad
y rapidez, porque al no tener apoyo familiar se ven en una situacion clara
de desamparo. [p1r2]
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En entornos rurales, donde los servicios de titularidad publica a los que tienen acceso
las familias son muy limitados, se aprecia como tras agotar los recursos familiares,
(en la mayoria de las veces la capacidad de la mujer de poder atender a su familiar,
por su propio proceso de envejecimiento o la incompatibilidad con su carrera profesional),
después de varios afios de asumir la responsabilidad de los cuidados, optan por solicitar
el acceso a una residencia o centro de dia, de manera que se alivie la sobrecarga de cuidados
mas especializados.

Otro de los mayores retos lo encontramos en los medios rurales, donde
los recursos son mds limitados que en las grandes ciudades. El niumero
de plazas residenciales o de centro de dia no alcanza a dar cobertura a todas
las personas con un grado de dependencia alto, por lo que muchas fallecen
antes de tener la plaza. [p7r1]

La dificultad radica en la escasez de plazas residenciales tanto para situaciones tempora-
les como para situaciones de continuidad y esto es aplicable al ambito publico y al privado.
Se considera frecuente que el proceso en el que la familia asume el principal protagonismo
de los cuidados se mantenga hasta que aumenta el grado de dependencia.

Pero este es el mecanismo que actualmente estd generalizado en cuanto
al acceso a centro de cuidados, el esperar hasta un elevado grado de dependencia
para ingresar a su familiar en un centro ya que no existen recursos econémicos
para poder acceder antes. [p7r2]

Se plantean reticencias respecto a la sostenibilidad econdémica de un sistema con politicas
que no incentivan la natalidad, ni mejoran el poder adquisitivo de las familias, ni potencian
suficientemente el empleo. La consecuencia es una sociedad cada vez mas vulnerable,
con salarios cada vez mas precarios, una sanidad en decadencia con aumento de listas
de espera y falta de profesionales. A todo ello se le afaden las inequidades generadas
por la descentralizacion de competencias en las Comunidades Auténomas.

Creo que los servicios sociales, la dependencia, ha habido como una tendencia
al empobrecimiento, a la falta de calidad. Los programas que tiene, no digo

57




Estudio sobre las familias con personas
en situacion de dependencia en Espana.

el gobierno, la Comunidad de Madrid, cada vez tiene menos presupuesto,
precarizan mucho los servicios y te dan unas rentas muy bajitas para resolver
un montén de cosas. [E1]

Las amenazas a este sistema de Bienestar se incrementan con el aumento de la esperanza
de vida y el envejecimiento de la poblaciéon que condicionan mayores necesidades
de servicios sociales y sanitarios.

Se presenta en un futuro un crecimiento muy importante de personas
con algun grado de dependencia ya que la poblacion cada vez vive mds afios
y estamos llegando a que las personas que nacieron en el babyboom de Espana
lleguen a esa situacién. [p3r1]

Algunos expertos argumentan que Espafa, aunque se enmarque en un modelo Medite-
rraneo, tiene algunos elementos caracteristicos del modelo Nérdico como la descentra-
lizacion. A pesar de ello, se identifican numerosas situaciones que son cubiertas por las
familias ante la ausencia de respuesta por parte del Estado a situaciones de necesidad,
citandose las politicas en relacion con la atencion a la dependencia como un claro ejemplo.

A pesar de ello, y aunque nos encontremos ante un modelo Mediterrdneo
de bienestar social, no debemos de dejar de aspirar al modelo nérdico dado
que parte de sus rasgos principales ya los ha asumido nuestro pais como son
la descentralizacion y el cardcter universal de algunos derechos: sanidad,
educacion, atencion a la dependencia, cobertura de pensiones no contributivas,
politicas en favor de familias, etc. [p4r2]

Uno de los retos de este modelo seria el apoyo que se debe proporcionar a las familias
cuidadoras, ya que, hasta ahora, por las caracteristicas propias de nuestra cultura,
se ha esperado demasiado de ellas y los cuidados informales se han considerado
como el primer recurso ante situaciones de dependencia, en especial para aquellas personas
que cuentan con un grado moderado de la misma.
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Hay un consenso identificando el Modelo de Bienestar Nérdico como el ideal y hacia
el que se tendria que encaminar Espana por su orientacion hacia la promocion de la igual-
dady el acceso universal a servicios esenciales. En relacion con la atencién a la dependencia
el Modelo Nérdico se valora su profesionalizacion, la funcionalidad de los recursos
y su enfoque en la persona. No obstante, los modelos no son excluyentes y también seria
posible una combinacién de algunos de sus elementos caracteristicos para lograr el modelo
mas adecuado para la situacion espafola:

En cuanto al sistema de atencion directa, desde hace décadas los paises
nérdicos han sido una referencia en toda Europa en cuanto al modelo
de cuidados, ya que han apostado siempre por modelos de atencién centrados
en la persona y, en consecuencia, los centros donde se proporcionan cuidados
especificos a personas con algun grado de dependencia, se caracterizan
por disefios hogarefos y donde la funcionalidad es la principal caracteristica
para que la persona siga siendo autonoma el mayor tiempo posible.
La formacién de los profesionales es un pilar fundamental dentro
de los cuidados formales en este modelo. [p7r2]

Este modelo combinaria rasgos del denominado modelo nérdico (financiacién
via impuestos, universalidad, alto nivel de proteccién), del modelo continental
(financiacion mediante cotizaciones, pensiones suficientes) y del modelo
mediterrdneo (implicacién de las familias). [p6r2]

En paralelo a la evolucion de los modelos familias, se aprecian altibajos en la concepcion
social de la integracion de la dependencia y la discapacidad.

Porque yo veo que a nivel, por llamarlo ideolégico, ha habido una época
de mucha lucha y mucha mentalizacién por la integracion de las personas
con discapacidad y un poco normalizar esta situaciéon. Ahora otra vez
a la mentalidad de los cuidados y poco mds, de tendencia a colegios especiales,
a otra vez, por decirlo de alguna manera, la marginacion. Por otro lado,
también ha cambiado mucho el perfil de entrada a la discapacidad,
quiero decir, las discapacidades congénitas, entre comillas, ya no hay, porque
se evitan. [E3]
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En definitiva, teniendo en cuenta la realidad espafiola (baja natalidad, elevada esperanza
de vida, alto nivel de desigualdad, presion fiscal relativamente baja, alto nivel de desempleo,
sistema de seqguridad social contributivo consolidado y eficiente, rasgos culturales
mediterraneos...), se considera que el modelo de bienestar debe ser principalmente
garantizado por el estado a través de unas prestaciones sociales que se financien via
cotizaciones e impuestos y unos servicios que se basen en el principio de ciudadania,
garantizando un acceso universal y unos altos estandares de calidad.

5.1 Lafeminizacion de los cuidados

El trabajo de Zueras, Spijker y Blanes (2018), a partir de microdatos procedentes
de diversas encuestas de representacion nacional, como la Encuesta sobre Discapacidades,
Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD) de 2008, la Encuesta nacional
de salud de 2011-12 y la Encuesta familia y género de 2012, muestra la configuracion
familiar de los cuidados de personas dependientes. En primer lugar, se da un reemplazo
de los conyuges por las hijas como cuidadoras principales de personas mayores (de 65
a 80 afos) y dependientes.

De acuerdo con las tendencias generacionales, la poblacién cuidadora tiene cada vez
un mayor nivel de estudios y es mas activa laboralmente. Se ha reducido la proporcién
de cuidadoras sin estudios, aumentando el perfil con estudios primarios y secundarios y,
en menor medida, con estudios superiores. De los 476.000 cuidadores principales
de 35 a 64 anos identificados en 2008, de cada 10 personas mas de 8 eran mujeres,
concentrandose en la franja de 45 a 64 afnos y en el cuidado de personas con dependencia
severa (EDAD, 2008). Solo la mitad de las mujeres cuidadoras se declararon activas,
siendo la situacion de inactividad mas intensa a medida que aumento su edad y el nivel
de dependencia de la persona que cuidaban.

Segun la EDAD2020, el 68% de las personas con dependencia reciben cuidados o asis-
tencia de una persona de su hogar, lo cual refleja la importancia de los apoyos informales
en el ambito familiar. Entre quienes prestan estos cuidados, destaca que el 23% son hijas
y el 18% son madres, lo que indica que las mujeres, tanto de generaciones anteriores
como posteriores, asumen mayoritariamente las labores de cuidado. Por otro lado,
los perfiles claramente masculinos, como los hijos (12%) y los esposos (11%), muestran
cifras inferiores a las de sus contrapartes femeninas, reforzando la idea de una distribucion
desigual de estas responsabilidades por género. Este patron se alinea con la tendencia
ampliamente documentada de feminizacion de los cuidados en contextos familiares.
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Tabla 4. Perfil de persona que presta apoyos o cuidado en el hogar.

Total Porcentaje

Mi hija 135.382 23%
Mi madre 111.199 18%
Mi esposa 86.432 14%
Mi hijo 71.561 12%
Mi esposo 67.336 11%
Otro familiar 63.515 11%
Persona empleada en el hogar 28.330 5%
Mi padre 23.526 4%
Otra persona 12.733 3%

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD2020-HOGARES (INE, 2022).

Ademas, aunque las cifras relativas a personal externo son mas bajas, como las personas
empleadas en el hogar (5%) o los asistentes personales (1%), la mayoria de las personas
empleadas en el hogar son mujeres, segun estadisticas oficiales como la Encuesta de Po-
blacion Activa (EPA). En el cuarto trimestre de 2022, el 88% de las personas trabajadoras
del servicio doméstico eran mujeres (INE, 2022), lo que amplia aiin mas el peso feme-
nino en las tareas de cuidado, incluso cuando estas se delegan fuera del nucleo familiar.
Este panorama subraya la necesidad de politicas publicas que no solo reconozcan
la centralidad de la familia en la provision de cuidados, sino que también promuevan
una mayor corresponsabilidad entre géneros y refuercen los sistemas de apoyo profesional.

En el sector de la discapacidad, tanto a nivel familiar como apoyos externos
publicos o privados, prevalece el cuidador femenino. En las familias,
mayoritariamente el cuidador principal, es la madre; los profesionales
de ayuda a domicilio, al igual que los profesionales de centros y servicios
publicos y privados diurnos y residenciales, prevalecen los profesionales
femeninos. [p5r1]

En el caso de familias nucleares y tradicionales, donde existe un hombre y una mujer
que se hacen cargo de una persona dependiente, la responsabilidad de los cuidados
suele recaer mayoritariamente en las mujeres, si bien se aprecia un aumento paulatino
en el grado de implicacion de los hombres, sobre todo en las tareas que suponen un mayor
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grado de esfuerzo fisico. EI machismo y las estructuras patriarcales siguen actuando
como freno y handicap en las tareas de cuidado.

También a veces pienso que tiene mucho peso el machismo, aparte
de la discapacidad, y que una se tiene que estar como trabajando ahi
para poner limites. Y luego aqui hay, aparte de la discapacidad, estd la cosa
de la diferencia entre los hombres y las mujeres, entonces a veces hay como
[6gicas en los hombres de creer que todo se lo merecen y que tu ejerces el rol
de cuidadora y de sacrificada. [E1]

La incorporacion masiva de las mujeres al mercado laboral ha propiciado un mayor reparto
de las tareas domésticas. En cambio, en el ambito de los cuidados por dependencia
la evolucion, a pesar de constatarse, se estima que ha sido mas discreta.

Si es cierto que en los ultimos afios se ha incrementado la incorporacién
de la mujer en el mundo laboral, pero los cuidados bdsicos de la vida diaria,
el apoyo emocional, el sequimiento sanitario y ocupacional y/o formativo
de las personas en situacion de dependencia continta siendo de la mujer.
Si que es cierto, que ante esta situacién hay un reparto mds igualitario entre
hombre y mujer, pero fundamentalmente en tareas domésticas, y en menor
medida en lo referente a los cuidados de la persona dependiente. [p5r1]

Cuando la mujer es la cuidadora principal y asume ese rol durante largos periodos
de tiempo, en muchos casos no accede al mercado laboral al no ser capaz de compaginar
ambas responsabilidades.

Respecto a la igualdad de género, queda mucho por recorrer, porque
actualmente sigue siendo la mujer la que asume el rol de cuidadora principal,
tanto de sus hijos como de las personas dependientes de su familia, y esto
conlleva un nivel elevado de presién para poder conciliar la vida familiar
y laboral. [p7r1]
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Algunos profesionales consultados hacen referencia a una progresiva reduccion de los
cuidados familiares en general y de los femeninos en particular derivada de la ampliacion
de cuidados por agentes, instituciones y servicios externos.

Si que he apreciado cierta reduccion de la feminizacién de los cuidados,
pero en mi opinion, esto se debe a la creacion de nuevos perfiles profesionales
que proporcionan apoyos fuera del domicilio sin excluir ningun dmbito
de la vida de la persona y dando cobertura a cualquier necesidad, lo que hace
que se creen nuevas tareas mds relacionadas tradicionalmente con el hombre
que con la mujer. [p2r1]

Al igual que ocurre con otros aspectos, hay distintos elementos que caracterizan
distintos perfiles de mujeres y que afectan a su implicacion en la situacion de dependencia
de su familiar. Una variable determinante seria la ocupacion de la mujer potencialmente
cuidadora, asi como su nivel adquisitivo asociado:

En estos casos, donde existe mayor autonomia de las mujeres, principalmente
derivada de su participacién en el mercado de trabajo lo que proporciona
ingresos, y, ademds, si estos ingresos son sustanciales, si considero que se
produce un cambio en los roles asignados tradicionalmente a las mujeres
dentro del conocido como trabajo de cuidados. [p4r1]

Todo recae en las mujeres, es que también esto lo veo con otras, es que creo
que el dinero, la renta que tienen las familias y si has tenido formacion y eso,
marca mucho. Entonces siento que, si las mujeres tienen como mds cultura,
mds asti, pues puede ser que impliquen mds a las familias, pero en general hay
una tendencia a que yo soy la companera, pues a mi me toca, y mis hijos tienen
que tener su proyecto [E1]

La edad seria otra caracteristica relevante, considerandose que generalmente a mayor
edad menor tasa de ocupacion femenina y mayor implicacién en labores de cuidado.
En las personas de 60 y mas afos no se observa ese cambio de reduccion de la presencia
femenina. En las cuidadoras de mediana edad seria mas evidente, aunque ligado
al estatus social.
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En familias con un reparto de roles mas tradicional donde las mujeres no tienen un trabajo
remunerado, o en entornos rurales que se consideran mas conservadores y permeables
a los cambios, los cuidados siguen teniendo un caracter femenino ain mas marcado.

Sin embargo, en ausencia de estas variables, en familias cuya cuidadora
principal no tiene formacion, no participa en el mercado de trabajo o lo hace
con escasos ingresos, y si ademds vive en un entorno rural, creo que se man-
tienen los tradicionales roles de cuidados caracterizados por la feminizacion
de los mismos. [p4r1]

En relacion con la profesionalizacion vinculada a la dependencia, se valora que se
ha conseguido que cada vez haya mas mujeres en puestos de mando como médicos,
asi como el incremento de hombres en la parte de cuidados especialmente en el campo
de la enfermeria o cuidados a domicilio. Sin embargo, a pesar de estos cambios
en los perfiles del profesional sanitario, la feminizacion de los cuidados, tanto familiares
como externos sigue siendo una realidad muy extendida.

Es cierto que se ha reducido la feminizacién de los cuidados, pero siguen
siendo mds mujeres las que se encargan del cuidado de personas depen-
dientes como ninos y ancianos. La disminucién no ha sido proporcionalmente
igualitaria debido a la desigualdad de roles entre ambos géneros. Para lograr
una verdadera redistribucion se debe seguir implementando ayudas
por la igualdad e integracién. [p1r1]

En servicios como el SAD, es muy grande la diferencia entre los trabajadores
mujeres u hombres, en un porcentaje muy superior, son las mujeres
las que se encargan de este trabajo. En servicios como coordinacién y equipos
de trabajadores sociales, la proporcion entre hombres y mujeres es mds
igualada, aunque en general es una profesion en la que ocupan mds plazas
laborales las mujeres. [p3r1]

Aunque la incorporacién de la mujer al mercado laboral ha reducido
la capacidad de cuidado informal, que era asumido mayoritariamente
por las mujeres, lo cierto es que la inmensa mayoria de los cuidadores
profesionales son también mujeres. [p6r1]
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La Ley 39/2006 prioriz6 un modelo basado en cuidadores profesionales, exigiendo
cualificacion y mejorando la calidad de los servicios (Morgado Panadero, 2008).
Sin embargo, las mujeres siguen siendo las principales proveedoras de cuidados, a menudo
reduciendo sus jornadas laborales o destinando su tiempo libre al cuidado de familiares.
Esta situacion responde, en muchos casos, a las listas de espera para acceder a servicios
formales o a la insuficiencia de recursos publicos para cubrir la demanda. La ausencia
de partidas economicas suficientes para incrementar el nUmero de profesionales impide
que el modelo cumpla plenamente sus objetivos.

Segun el Instituto Nacional de Estadistica (2017), el porcentaje de mujeres que dedican
tiempo regular al cuidado de menores, mayores dependientes y personas con discapacidad,
ademas de realizar tareas domésticas, supera ampliamente al de los hombres. Este patron
refleja que los cambios en los modelos familiares y la sociedad no han resultado en un
reparto equitativo de las responsabilidades domésticas. Aunque mas mujeres participan
en el mercado laboral, esto no se traduce en una disminucion proporcional de sus tareas
en el hogar, consolidandose asi la doble jornada laboral (Muyor Rodriguez, 2019).

La insercion laboral femenina ha cuestionado el modelo tradicional de familia, donde
el hombre era el proveedor econémico y la mujer asumia las tareas del hogar y el cuidado.
Sin embargo, a pesar de este cambio, la division sexual del trabajo y la segmentacion
de género en el mercado laboral siguen siendo predominantes. Ademas, el aumento
de la esperanza de vida y la disminucion de la tasa de natalidad han incrementado la demanda
de cuidados sin alterar significativamente estos patrones desiguales (Ezquerra, 2012).

La dependencia del cuidado familiar perpetda un modelo de sobrecarga que afecta
principalmente a las mujeres. Esto refuerza las desigualdades de género y subraya
la necesidad de un replanteamiento integral del sistema de atencion, donde los cuidados
formales y comunitarios tengan un papel mas relevante y efectivo.

5.2 Necesidades y retos de las familias cuidadoras

Se constata la persistencia de la idea generalizada referida a que realizar tareas de cuidado
es algo que todo el mundo puede y sabe hacer, de hecho, son tareas que siempre se han
infravalorado e incluso se ha realizado histéricamente sin ninguna retribucion econémica.

Parece que el simple hecho de ser persona y tener familia te capacita
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automdticamente para dedicarte a los cuidados. No es asi, porque tan
importantes son las tareas que hay que hacer, como la manera de hacerlas y
cémo te relaciones con la persona que recibe los cuidados, y ella contigo. [p2r1]

En este sentido, se considera fundamental una formacién para la asunciéon adecuada
de competencias por parte de las personas que ejercen de cuidadoras en el seno familiar.
Se evidencian carencias en los cuidados familiares motivadas por un déficit de formacion
que inciden en situaciones condicionadas por otros factores como la sobrecarga, la falta
de recursos de apoyo y de servicios de respiro o la propia capacidad de la persona cuidadora
para desarrollar estrategias que le permitan afrontar y reducir la carga emocional
del cuidado.

Si, yo creo que el apoyo técnico, el apoyo psicoldgico, puede ser muy bueno
y muy importante en momentos concretos, pues que estés con tal, pero si,
los grupos de auto ayuda, por decirlo de alguna manera, te apoyan mucho.
Y porque ademds a veces eso, puedes hacer apoyo o ayuda entre familias.
Quiero decir, necesito un fin de semana, me quedo con tu hijo, tu te quedas
con el mio [E3].

Las familias demandan espacios de escucha y de encuentro con otras familias en situaciones
similares. Se han encontrado opiniones diferenciadas respecto a las asociaciones y otras
entidades del tercer sector que trabajan de forma diferente estos apoyos familiares.

La incondicionalidad de la familia no es suficiente y, en ocasiones, tampoco adecuada,
por lo que se requieren conocimientos, competencias y habilidades para que tanto
la persona dependiente como su familia tengan mejor calidad de vida.

A pesar de ser cuidados llenos de buenas intenciones, de buena voluntad
y de vinculos muy emocionales, que generalmente no es lo mds apropiado
para este tipo de trabajo. [p2r1]
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Profundizando sobre este aspecto, es relevante considerar la diferencia entre tareas
instrumentales mas basicas de la vida cotidiana que no requieren de una capacitacion
o formacion especifica y otras mas especificas para las que es preciso disponer
de conocimientos, habilidades y destrezas adecuadas.

Dada la creciente longevidad que puede conllevar la aparicion de patologias de tipo fisico
y cognitivo que en muchos casos requieren de cuidados muy especializados, se requiere
de una atencion que muchas familias no pueden afrontar sin ayuda. Por tanto, cuando
la situacion de dependencia requiere de apoyos y cuidados mas especializados no
es suficiente con el voluntarismo de la propia familia. Las causas de las distintas situaciones
de dependencia condicionan distintas demandas con diferente intensidad de cuidados.

Algunos de los casos cuyas situaciones de dependencia o estadios de la enfer-
medad considero que precisan una formacion clave es en el caso de: Alzhei-
mer, Parkinson, ACV, pardlisis cerebral, enfermedades raras, etc. Sila persona
cuidadora no tiene una formacion y competencias especificas en la materia,
y no tiene por qué tenerlas, no creo que pueda ofrecer la atencién integral
que merece la persona en situacion de dependencia. [p4r1]

En algunas situaciones incluso se requiere optar por recursos residenciales con importantes
listas de espera y escasez de plazas.

Demandan una plaza residencial en caso de emergencia. Hoy en dia, son varios
los casos que se han dado de una emergencia sanitaria del cuidador princi-
pal, y no poder acceder a un recurso urgente, porque no hay, no existe. Con
lo cual, han tenido que tirar de familiares y/o con un poco de suerte encon-
trar una plaza privada, o encontrar una persona particular sin preparacion
para hacerse cargo unos dias de la persona en situacién de dependencia. [p5r1]

En su dia a dialas familias solicitan mayor nimero de horas de ayuda a domicilio. Por ejemplo,
por las tardes o durante los fines de semana, unas horas para dar apoyo y favorecer el ocio
de la persona dependiente y de su familia. También se identifican complicaciones por parte
de las familias para encontrar apoyos particulares privados para el acompafiamiento,
asi como plazas de corta estancia para respiro familiar.

67



Estudio sobre las familias con personas
en situacion de dependencia en Espana.

Las familias demandan actividades de ocio y periodos vacacionales,
que cubran las necesidades y cuidados de la persona en situacion de depen-
dencia. Las personas dependientes con las que trabajo mayoritariamente no
tienen actividades de ocio ni lucrativas en fines de semana. No pueden acceder
a ellas, las ONG, o programas vacacionales ptiblicos y/o privados, retinen unos
requisitos exigidos, con lo cual no acceden a ellos; [p5r1]

Incluso cuando estos apoyos externos son remunerados por las propias familias,
hay dificultad para encontrar profesionales con perfiles adecuados. Se propone crear
bases de profesionales especializados para que las familias tengan un acceso mas facil.

Es dificil encontrar a una persona, nosotros podemos pagar a esa persona,
tenemos mucha suerte por poderla pagar, pero luego ademds no te creas
que es tan fdcil. [E1]

Se percibe una crisis en el ambito de profesionales del sector de la dependencia
por la disminucion de personas cualificadas y orientadas a este ambito. Se considera que los
bajos salarios establecidos mediante convenios colectivos actian como factor disuasorio.

Las necesidades identificadas no son homogéneas, dependiendo no sélo del grado
de dependencia de cada persona sino de otros factores de distinta indole:

Mads que el tipo de familia, lo que influye en las necesidades es el numero
de miembros con disponibilidad y voluntad de asumir las tareas de cuidado,
la existencia o no de menores que también necesiten cuidados no por ser
dependientes, sino por su edad, las caracteristicas de la vivienda, la propia
situaciéon economica de la familia, la existencia recursos comunitarios
y de redes de apoyo informal mds alld del nticleo familiar, etc. [p6r1]

Un factor que afecta negativamente a la percepcion de que la situacion de las personas
mayores es “ley de vida”, lo que un profesional ha definido como edadismo.
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Creo que esto forma parte del “edadismo” que existe a las personas mayores
y la forma en la que en algunas veces se relativiza la calidad de las atencio-
nes a estas personas. La razén principal es que la enfermedad, discapacidad
o necesidades de cuidados de larga duracién no se asocian con todas las eta-
pas de la vida. Vivimos en una sociedad hedonista que encumbra el bienestar
personal y social y no acepta situaciones en las que se puedan ver privados
de estos, especialmente en ciclos vitales previos a la vejez y ancianidad. [p4r2]

Incluso en los casos en los que el cuidado familiar es retribuido, la insatisfaccion sigue
siendo muy alta.

Las prestaciones econémicas por cuidado familiar no deberian existir
como tal. Porque ademds, es que luego a veces pasa, pienso en algunas cuida-
doras, es como, “es que ya te dan un dinero”, no, no, perdona, porque para...
iba a decir una groseria, pero para lo poquito que te dan, esto no estd pagado.
Los cuidados familiares no estdn pagados [E1]

Parece ser que el principal factor que influye en las necesidades no es tanto la tipologia
familiar sino el nimero de miembros con disponibilidad y voluntad de asumir las tareas
de cuidado, la existencia o no de menores que también necesitan cuidados por su corta
edad, las caracteristicas de la vivienda, la propia situaciéon econémica de la familia,
la existencia recursos comunitarios y de redes de apoyo informal mas alla del nicleo
familiar, etc.

En definitiva, la falta de formacion y de competencias suele conllevar una sobrecarga
de las personas que ejercen de cuidadoras en el seno familiar, con la consiguiente
problematica fisica y psicoldgica subyacente. En un primer momento, los cuidados suelen
afrontarse con un grado alto de motivacion intrinseca por parte del cuidador/a, pero
con el tiempo aparecen la fatiga mental y fisica derivando en situaciones muy complejas
que se podrian evitar con una formacion adecuada.

A su vez se pueden diferenciar las necesidades que tiene la persona en situacion
de dependencia y las que tiene la familia o algunos de sus miembros que se dedican
de forma mas intensa a las labores de apoyo y cuidado. Ambos tipos de carencias estan
interrelacionadas entre si.
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En el caso de las personas en situacion de dependencia sus principales necesidades son:

- Necesidades diarias basicas: aseo, vestido, comida, control de medicacion
o movilizaciones.

- Adaptaciones de la vivienda tanto en infraestructuras como en equipa-
mientos.

Hay que favorecer la adaptacion de las viviendas y el uso de la tecnologia
y los productos de apoyo, e invertir en modelos de vivienda alternativos
a las residencias. [p6r1]

- Autocuidado y empoderamiento.
- Necesidades de ocio y relaciones sociales
- Talleres, actividades, rehabilitacion, etc.

- Apoyo emocional.

Resulta complejo un analisis unidireccional dada la diversidad de situaciones de dependencia
y de familias que determinan necesidades, recursos, situaciones, asi como barreras
o facilitadores que condicionan las condiciones de vida de las personas dependientes
y sus familias.

Yo creo, es que es un mundo, a mi me parece un mundo tan complejo
y tan diverso que es complicado unificar necesidades. Porque eso, yo veo en
A unas necesidades, pero veo en sus companeros que pueden ser necesidades
completamente distintas. Porque depende no solo del problema, de la persona
en concreto, sino también luego de la situacion familiar, del tipo de familia,
del tipo de recursos que tenga la familia. Por una parte, econémicos,
pero por otro lado intelectuales o de estructura. [E3]

Si bien el foco se suele poner en los recursos vinculados a la persona con dependencia,
lo cierto es que la agrupacion familiar también requiere de apoyos derivados de dicha
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situacion. Necesitan ayuda en el cuidado de la persona dependiente especialmente
en los casos de menor autonomia personal.

Estas necesidades no se restringen Unicamente a los recursos econdmicos o apoyos
en el cuidado y atencion, sino a aspectos como la adquisicion de estrategias de afronta-
miento emocional y social. Se considera primordial la ayuda psicoldgica para poder abordar
los distintos procesos que puedan tener que afrontar acerca del agravamiento del estado
que puede atravesar la persona dependiente en el caso de enfermedades.

La primera y que mds destaco es el respiro familiar. La sequnda el apoyo psico-
social. La tercera, acompanamiento emocional. Asumen un cambio radical
en sus proyectos de vida condicionando la salud y bienestar de la persona
en situacion de dependencia por encima de la suya misma. Esta no es una
cuestion baladi y hay que evitar el sindrome de burnout que pueda sufrir.

[p4r1]

La gran dedicacion temporal que requieren las situaciones de dependencia suele implicar
que se infravaloren o se pospongan aspectos como el ocio y las relaciones sociales de las
personas cuidadoras o de otros miembros de la familia que son relegados a un segundo
plano por las necesidades de la persona dependiente, lo que, a medio y largo plazo suele
influir en el bienestar emocional de las familias.

Necesitan formacion y herramientas para cuidarse como cuidadores,
ya que la mayoria terminan padeciendo episodios de estrés, ansiedad e incluso
depresiones, igualmente necesitan formacién para la higiene postural propia,
la mayoria terminan con lesiones de espalda, hombros y rodillas. [p5r1]

5.2.1 Gestiones burocraticas y administrativas.

Las familias necesitan mecanismos que ayuden a la persona dependiente y a sus familiares
amantenerse en contacto con servicios médicos de la manera mas sencilla y rapida posible.
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Conocimiento sobre los distintos recursos existentes, asi como las diferentes
ayudas y apoyos que estdn disponibles en la reforma de la SAAD. [p5r1]

Informacién/formacién de cémo gestionar la cantidad de papeleo y admi-
nistraciones a los que tienen que acudir para solicitar cualquier ayuda

y/o0 apoyo. [p5r1]

La complejidad y abundancia de tareas burocraticas y la obligatoriedad en muchos casos
de tener una comunicacion electronica con las administraciones supone una brecha para
quienes no tienen la alfabetizacion digital adecuada.

Ya el pedir cita con la trabajadora social ya no es inmediato. Ya de pronto
te supone meterte en internet, que yo me manejo, creo, bastante bien con
internet para la edad que tengo, dentro de lo que cabe. Tengo mis certificados
digitales, hago todas las gestiones y demds, pero hay mucha gente de mi edad
que no se maneja. Y decirle a alguien pide una cita online es como decir llévame
a la luna, de hecho. [E2]

Las familias coinciden en esta necesidad y denuncian la lentitud del SAAD tanto en tramites
iniciales como en las revisiones. Esta ralentizacion de los procesos es asumida como
un hecho por todos los agentes implicados.

Tuve el otro dia una reunion con la trabajadora social y me dice, si, lo tienes
concedido, pero es que todo esto va muy lento. Ahora tiene que llegarte otra
carta con lo que especificamente se te concede, las horas, el derecho que
tendrds a un centro de dia, pero todo eso lleva burocracia de cartas certificadas,
de que te llequen, de que te lo den... [E2]
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5.2.2 Formacion especifica sobre la dependencia

Aunque no es frecuente la formacion especifica para las familias, los servicios sociales
y sanitarios pueden desempefar una gran labor informando adecuadamente de cuestiones
necesarias, cuestiones a evitar orientadas a que se comprenda el alcance de la situacion
de dependencia, si esta sera progresiva o su previsible evolucion entre otros aspectos:

La formacion excepto en casos excepcionales es completamente nula sobre
todo al principio de la situacion de dependencia. Como todo, una vez van
entendiendo las necesidades de la situacion van aprendiendo y mejorando
a base de ensayo y error. Les ayuda mucho que servicios sociales u otros
estamentos les brinden ayuda diddctica directa o indirectamente para un
mejor entendimiento. [p1rl]

La formacién y capacitacion de los familiares, especialmente de quiénes ejercen
las labores de cuidado, se sugiere que se focalice en el empoderamiento de las personas
en situacion de dependencia, para que desde las familias se fomente su autonomia personal.
Esto redundara en una mejor calidad de vida para las personas dependientes y también
para las personas con las que conviven.

Considero necesaria formacion en desarrollo personal y social de las personas en
situacién en dependencia, empoderamiento de las personas con discapacidad
intelectual, formacion para gestionar los momentos de conductas disruptivas
y derechos bdsicos de cualquier ciudadano. [p5r1]

Las situaciones en las que la situacion de dependencia tiene una evolucién degenerativa
rapida requieren de procesos agiles de adaptacion en los que la informacion es clave
para una adaptacion a la nueva realidad:

Enfermedades como el Alzheimer o los deterioros cognitivos, surgen y avanzan
rdpidamente y hacen cambiar radicalmente a las familias, que muchas veces
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se ven superadas por el gran cambio que se produce y el tiempo que van
a tener que dedicar a los cuidados y a la nueva situacion que se va a producir,
y que cada vez, lamentablemente, va a ir a peor. [p3r1]

Cuando la situacion de dependencia no es sobrevenida, sino que se produce al nacer,
la forma de comunicacion es esencial. Las familias consideran que este aspecto
ha evolucionado positivamente, pero encontramos relatos muy duros con planteamientos
comunicativos frios, insuficientes y ausencia de una vision humanista.

Yo creo que te vas preparando sobre la marcha, porque nadie te da un
cursillo tedrico, en nuestro caso, cuando nace el nino diciendo tal, pues no.
El planteamiento es bastante negativo, bueno, en ese momento, no sé si habra
cambiado, pero yo creo que un poco si. La informacion era muy médica, muy
biologicista y muy patologista, o sea, no sé si me entiendes. Vas improvisando
sobre la marcha, yo creo que ahi ha mejorado un poco, por lo menos en nuestro
caso, el apoyo desde fuera. [E3]

A través de su médico de cabecera y de los servicios sociales, se puede obtener informa-
cion de las diferentes medidas que existen para apoyar en estos casos y hacer la situacion
mas viable.

En definitiva, la variabilidad de situaciones de dependencia y de familias requiere de analisis
integrales que valoren en cada caso los mejores recursos y alternativas para responder
adecuadamente a todas las necesidades tanto de las personas dependientes como
de sus familiares. Segun los datos recogidos el tipo de familia determina en gran medida
las necesidades.

O seq, el tipo de relaciones que mantienes pues yo creo que si, que condiciona
de alguna manera. También creo que influye el tipo de discapacidad
de la persona dependiente, de las capacidades que tenga de relacién o no,
de posibilidades o no. [E3]

74




Estudio sobre las familias con personas
en situacion de dependencia en Espana.

5.2.3 Reparto de responsabilidades entre la familia y otros
agentes

Los cambios que se han producido en la evolucion de modelos y dindmicas familiares
que han traido como consecuencia menor disponibilidad de tiempo, especialmente
de las mujeres incorporadas al mercado laboral, no han ido acompahados de una
asuncioén progresiva de funciones de las entidades externas para hacer frente
a las necesidades de las personas en situacion de dependencia.

Las rigideces del SAAD unidas a modelos de familias mds reducidos y con mds miembros
de la unidad familiar con relaciones laborales contractuales presentan un panorama
complejo para la atencién a la dependencia.

El reparto de tareas dentro de la familia esta “en crisis”, como también lo estad
el modelo de familia tradicional pero no debe ser un problema, las socieda-
des estdn en permanente transformacion, pero lo que si hay que darles a las
familias y personas dependientes son opciones para que elijan. Las cuantias
de las prestaciones de cuidados poco invitan a participar en el sistema porque
si lo que se pretendia era cuantificar el cuidado, ha quedado muy por debajo
de lo que seria el trabajo de cuidados profesionalizado, enmarcando los cui-
dados de larga duracién mds bien en la gratuidad y eso no puede ser. [p4r1]

Hay un consenso al considerar insuficientes los apoyos a cuidadores y a personas en
situacion de dependencia. Muchos de estos servicios son prestados por asociaciones
para personas con una patologia o situacion de dependencia determinada, pero no
con un caracter general desde Servicios Sociales.

Son frecuentes las dificultades para encontrar a personas cualificadas en el sector
a las que pueden recurrir las familias. Esto supone mayor presidn y menos opciones
que condicionan que algunas familias tengan que abandonar otras actividades,
incluidas las laborales, por la obligatoriedad de realizar labores de cuidado que no consi-
guen externalizar.

Otro reto al que nos enfrentaremos, ante una mayor poblaciéon envejecida,
es a la escasez de profesionales, ya hoy en dia es costoso encontrar personas
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preparadas para dar apoyo a las personas en situacion de dependencia,
en el futuro, segtin va la evolucién demogrdfica, seran menos las personas
jovenes y de mediana edad que puedan facilitar estos apoyos para tal nimero
de poblacién en situacién de dependencia. [p5r1]

Las familias siguen siendo las que asumen la responsabilidad principal bien por no poder
acceder a los apoyos que requieren por su lugar de residencia, situacion econdémica,
valoracién de la dependencia, etc.

Fundamentalmente pienso que no hay un buen reparto, ni una buena coor-
dinacién entre las responsabilidades de la familia, los servicios ptblicos,
privados y ONG. A la hora de la verdad, son las familias las que mantienen
un mayor grado de responsabilidad en los cuidados, sequidos de los centros
privados reconocidos por la administracién, al igual que los publicos,
queasu vez estdn limitados a los ratios y recursos que les ofrece la administracion
(muy por debajo de los necesarios,) y las ONG estan limitadas a las subven-
ciones a las que puedan acceder. [p5r1]

En algunos casos si han aumentado las instituciones privadas que prestan algunos
servicios, pero estos son caros y sélo pueden ser costeados por un perfil de familias
con determinado poder adquisitivo.

En cuanto a los servicios privados, cada vez son mds los que fijan su linea
de negocio en este sector, porque va en un crecimiento exponencial,
pero en la situacién econémica actual, para muchas familias es muy dificil
acceder aellos, y estd claro que la situacion ideal para un grado de dependencia
fuerte es ideal, por ejemplo, el estar acompanado de un cuidador las 24 horas
del dia [p1r2].

La organizacion que realizan las familias en base a las situaciones de dependencia esta
condicionada también por su propia composicion, asi como por el alcance y caracteristicas
de la dependencia.
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El reparto de las responsabilidades estd determinado por la situacion
de la persona dependiente de sequir viviendo o no en el domicilio habitual,
sus posibilidades y capacidades de salud para ello y los apoyos que se brinden
dentro de su entorno familiar. El reparto de tareas de cuidado serd muy distinto
en unos y otros casos. [p4r1]

Se considera pertinente y necesario ofrecer a las familias apoyo emocional para
reducir la culpa y la sobre responsabilidad, y también para que sean capaces de delegar
y recibir apoyo.

Nuevamente el trabajo cualitativo ha arrojado una gran diversidad de situaciones
que se suele concretar en cuatro casuisticas principales:

1. Familias que optan por un recurso residencial cuando la persona no puede continuar
residiendo en su hogar y no puede recibir los apoyos necesarios en él. En otros casos
la familia tras largos periodos de cuidado llega a situaciones de agotamiento o debilitamiento
de su propia salud que desembocan en optar por un recurso residencial.

2. Las familias que se encargan y recurren a los agentes externos en el cuidado
de la persona dependiente en funcion de los apoyos publicos a los que tengan acceso
o0 a los privados si los pueden asumir.

Es decir, durante el dia que suele ser cuando la gran mayoria de familiares
se encuentra en el trabajo es cuando o bien tienen una auxiliar publica (SAD
del Ayuntamiento) o privada como puede ser una auxiliar. También puede ser
que vayan al centro de dia si su estado se lo permite. Si la renta se lo permite
en las horas que no cubre la parte del centro de dia o el SAD (servicio
a domicilio) tienen una auxiliar ademds de la propia ayuda del familiar
y se complementan con ella. [p1r1]

3. Familias que asumen toda o la mayor parte de los cuidados con apoyos externos
puntuales.

4. Personas dependientes sin apoyos familiares. Este perfil estaria conformado
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por aquellas familias que no se encarga de su familiar dependiente y este Unicamente
cuenta con la ayuda de agentes externos lo cual plantea una situacién de indefension
y carencias.

El modelo familiar, por tanto, no es el Unico elemento determinante en la gestion
de situaciones de dependencia.

Las responsabilidades se reparten dependiendo de la existencia, disponibilidad
y asequibilidad de esos agentes y recursos externos, de la existencia de miem-
bros de la familia con disponibilidad y voluntad de asumir las tareas de cuidado,
de la propia situacién de la persona dependiente (intensidad de cuidado reque-
rida, limitaciones de movilidad, etc.) y de otros factores, como la adaptacion
de la vivienda, la disponibilidad de productos de apoyo que faciliten el cuidado
en el medio familiar, la capacidad econémica de la familia, etc. [pér1]

Los factores culturales también serian relevantes a la hora de tomar decisiones de apoyo.
Se menciona el caso de progenitores de avanzada edad que llevan asumiendo las funciones
de cuidado de su hijo o hija toda la vida y cuando empiezan a tener dificultades para sequir
haciéndolo son reticentes a recurrir a apoyos externos de profesionales o instituciones.
Las principales razones son la dificultad de delegar algo que consideran que es su obligacion
moral y la dificultad de confiar en que una persona o institucion pueda proporcionar
los cuidados adecuados a su familiar.

En términos generales la situacién mas frecuente es la de cuidados compartidos entre
las familias y el sector publico, aunque no de forma equitativa. Los expertos consideran
que es la familia la que se adapta a las necesidades no cubiertas de su familiar y no al revés.
Es decir, que cuando los servicios externos cubren gran parte de los apoyos de cuidado
o rehabilitacion las familias tienen un papel menor. Cuando hay situaciones de mayor grado
de dependencia y pocos apoyos externos la familia asume todo lo que no esta garantizado,
aunque suponga grandes costes a todos los niveles.

Es la familia la que se adapta a los servicios que reciben y hacen todo
lo demads que queda por hacer. De hecho, si estos servicios cubrieran todas
las necesidades, la familia no tendria que hacer nada. [p2r1]
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Cuando el grado de dependencia es alto muchas familias han de ofrecer acompafamiento
durante todo el dia, salvo que se cuente con apoyos externos. Esto limita y condiciona
toda la dinamica familiar o al menos la de la persona que ejerce de cuidadora principal.

Tiene impacto en el sentido de que la organizacién, la dindmica familiar
estd en torno a esa persona. O sea, horarios para actividades o tal esta
en funcion de nosotros, en este caso, pues que se quede el minimo tiempo solo,
es bdsicamente eso, o sea, en funcién de que no se quede solo [E3]

El origen de la situacion de dependencia también establece la atencion que se requiere
en cada caso y la implicacion familiar. En casos de Alzheimer la familia tiene un papel
protagonista especialmente en las primeras etapas. Conocida como “enfermedad
del cuidador” por la intensidad de apoyos que requiere, por la dificultad de entender
las necesidades y por su progresivo avance.

El movimiento asociativo ha ido creciendo de forma importante en los dltimos lustros
y eso ha propiciado cambios en algunas familias que han sentido mas apoyo.

Seria mds fdcil si hubiera o bien una formacion desde el principio de los padres,
de poder como anticiparnos. Sobre todo, los que ya tenemos hijos adultos,
nos cuesta mucho cambiar el chip, porque no hemos tenido estas institucio-
nes desde el principio. [E3]

Las opiniones de las familias entrevistadas sobre las asociaciones son muy variables:
desde opiniones muy favorables por sentirse acompafadas y apoyadas a otras experiencias
que relatan falta de comunicacion y denuncian clientelismo respecto de las administra-
ciones.

En cuanto a las prestaciones de cuidado en el seno familiar, se estima que han sido un
gran avance en el apoyo a las familias y a las personas en situacion de dependencia.
Ademas, suponen un reconocimiento a la labor realizada por las familias. Sin embargo,
las carencias formativas y de competencias sefaladas, orientan sobre aspectos a mejorar
en este sentido.
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La prestacién econémica de cuidados en el medio familiar debe ser una posi-
bilidad mds, que pueda ser elegida libremente por las personas en situacién
de dependencia y por sus familias cuando lo consideren adecuado, y no una
forma de compensar la falta de servicios comunitarios suficientes. [p6r1]

En definitiva, las prestaciones economicas por cuidados en el seno familiar se catalogan
en general como beneficiosas para las familias, pues ayudan a enfrentar la falta de ingresos
familiares y hacer frente a gastos extraordinarios necesarios para la adecuacion
de los cuidados de las personas en situacion de dependencia. No obstante, en algunas situa-
ciones como la discapacidad intelectual, pueden resultar contraproducentes para la familia.

A pesar de identificar una evolucion en el reparto de responsabilidad entre las familias
y otros agentes externos, se considera que en caso de las personas con mayor grado
de dependencia (grado Ill) y/o con discapacidad intelectual con grandes necesidades
de apoyo, los recursos externos son escasos cuando la persona sigue residiendo
en el domicilio familiar.

En familias con situaciones que no requieren una atencion tan amplia, sus demandas
tampoco estan cubiertas. Se estima que los dias laborables hay una mayor oferta
de actividades y apoyos; sin embargo, durante los fines de semana y periodos vacacionales
se perciben importantes lagunas por cubrir vinculadas al ocio.

Los fines de semana, algunos cuentan con actividades de ocio privadas y/o
subvencionadas, la mayoria son ofrecidas y gestionadas por ONG, pero son
pocas las plazas disponibles y los requisitos de participacion, dejando a muchas
personas en situacion de dependencia con grandes necesidades de apoyo fuera
de optar a este tipo de ocio. [p5r1]

5.2.4 Coordinacion entre las familias y servicios publicos
y/o privados de apoyo

Son frecuentes las valoraciones negativas tanto de profesionales como de las familias
con respecto a los procesos de coordinacion con agentes externos, tanto publicos
como privados.
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Varios son los factores explicativos. El primero de ellos serian las barreras ligadas
a la burocracia y los tramites administrativos que despersonalizan las interacciones
y dificultan relaciones fluidas y procesos de comunicacion agiles y continuos.

Creo que se pone un énfasis excesivo en aspectos burocrdticos y de gestion
administrativa, y que no siempre se tienen suficientemente en cuenta
las necesidades y preferencias de la persona dependiente y de su entorno (red
personal y familiar). Por ello, esas relaciones se deben revisar para asegurar un
adecuado enfoque tanto en la(s) persona(s) cuidada(s) como en la(s) perso-
na(s) cuidadora(s), y garantizar tanto la integralidad como la personalizacién
de la atencion. [p6r2]

Los canales de comunicacion y actuacion conjunta en el sector publico y el privado a la hora
de proporcionar apoyos y servicios a personas dependientes serian susceptibles de mejora.

Deberian estar mds coordinados, y como ocurre en numerosas ocasiones
con la sanidad publica y su saturacion poder tener acuerdos de colaboracion
con el sector privado, es decir como si fueran centros concertados, y poder
ayudar a descongestionar ciertos servicios y que sea mds rdpida su concesion.

[p3ri]

En el ambito publico se destacan los servicios sociales y los servicios sanitarios
como el epicentro de la gestion de apoyos en situaciones de dependencia, unidos a la red
de instituciones y entidades prestatarias de servicios. La interaccion entre ellos no siempre
es adecuada, ademas de considerarse lenta y parcial.

Se evidencia una evolucion en los procesos de valoracion y solicitud de ayudas para per-
sonas en situacion de dependencia, pero los procesos de comunicacion, seguimiento
e interaccion se ven muy limitados a los tramites burocraticos. Esto genera sentimientos
de desproteccion y frustracion en las familias.

Las familias lo que nos transmiten a los profesionales de los centros de dia,
es que estdn perdidos entre tanta burocracia, papeles que no entienden
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y personal que no les explican las cosas. Tampoco tienen una figura
de referencia a la que puedan dirigirse. Pienso que esa red, en la actualidad
no funciona, no hay verdadera coordinacién entre los servicios publicos
y las familias. Creo que la coordinacién brilla por su ausencia. [p5r2]

Se propone fomentar una coordinacion efectiva entre familias y servicios de atencion
ala dependencia publicos o privados, basada en cuatro lineas de actuacion que a su vez de-
ben estar interconectadas entre si para poder abordar de manera integral las necesidades
de las personas en situacion de dependencia: informacion clara, fluida y precisa; formacion
necesaria, adaptada y accesible; gestion flexible y practica y, por ultimo, evaluacion con-
tinua y abierta al cambio.

Las familias demandan poder elegir de una forma mas flexible y acorde a sus necesidades
en cada momento, pues estas no son estaticas.

Ese espacio genera dinero, genera empleo, genera riqueza, y se tiene que po-
tenciar, y se tiene que hacer segun las necesidades de las personas y ser flexi-
bles, ser flexibles seqgtin las necesidades de las personas. [E1]

A lo mejor no necesitamos tantas ayudas directas a nosotras como que los
servicios estén adecuados y que se pueda elegir, que se pueda elegir. [E1]

Paralelamente, se propone aumentar el protagonismo y las competencias de los servicios
de proximidad.

Desde mi punto de vista son esenciales los servicios especificos de atencion
a la dependencia a nivel municipal o gestionados por la administracion publica
mds cercana al ciudadano. Estos servicios permiten ofrecer una atencion
integral al coordinarse con los servicios sociales especificos para dar una
respuesta holistica a la situacion de necesidades derivada de una dependencia
0 necesidad de cuidados de larga duracion. [p4r2]
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Los tipos de coordinacién y actuacion que se consideran necesarios son amplios e implicaria
a numerosos agentes para ofrecer una atencion integral:

A continuacion, indico qué actuaciones se promueven desde estos servicios:
a) coordinacién con los servicios de valoracion de la dependencia a nivel
autonémico, b) coordinacién para la elaboracién del PIA y determinacién
de las prestaciones mds idéneas en relacion a la situacién de dependencia, c)
sequimiento de las prestaciones/servicios otorgados a través del SAAD, d)
coordinacion con servicios privados para la gestion de prestaciones especificas,
e) coordinacion con el servicio juridico de cardcter municipal en caso
de cualquier trdmite o inicio del mismo como consecuencia de enfermedad
o discapacidad, f) coordinacién con los servicios de discapacidad para iniciar
o revisar una solicitud de valoracién de discapacidad, g) coordinacién
con los centros de salud y especialmente, en los casos de enfermedad mental,
con los centros de salud mental, h) Coordinacién con asociaciones relacionadas
con la situacién de discapacidad, etc. [p4r2]

Se estima que actualmente el principal mecanismo de coordinacion entre familiares
y servicios de apoyo a la dependencia son los y las trabajadores sociales que se encuentran
en los diferentes municipios. Son ellos, tras una peticion de la familia por derivacion
de los servicios del centro de salud o por iniciativa propia, quienes deciden buscar apoyo
en los servicios sociales para paliar y buscar ayuda para la situacion de dependencia
que viven en su hogar.

Las elevadas demandas por el alto nUmero de personas dependientes saturan esta via
de entrada, que se produce sin mecanismos de prevencion previos que serian deseables
para evitar situaciones de desproteccion por las demoras en la provision de apoyos.

Una demanda recurrente en las familias es la necesidad de comunicacion,
informacién y orientacién del proceso de dependencia, especialmente
desde el drea sanitaria y social y siempre desde un punto de vista
prdctico. Estas demandas se refieren tanto al proceso inicial de valoracién
como en la evolucién previsible de la situacion y el acceso a los recursos.
En muchos casos los cambios legales y administrativos superan las capacidades
de los familiares, por lo que un seguimiento continuado de cada caso se valora
de manera positiva. [p7r2]
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Es preciso matizar que existe una gran variabilidad en funcién de la situacion de depen-
dencia, de la Comunidad Auténoma, de los recursos del entorno o del capital cultural
de la familia entre otros factores. Ademas, se diferencia entre el ambito publico concretado
en los Servicios Sociales y Sanitarios y entidades privadas del tercer sector que propor-
cionan servicios.

Servicios Sociales: suele tratarse de una relacién distante y fria. Suelen ser
un nombre en un papel. Los servicios sociales de zona, con los que trabaja-
mos de vez en cuando, normalmente para realizar algun tipo de gestion
para las familias, no tienen una informacion adecuada de la situacion real
de la persona en dependencia ni de la familia, supongo que serd por falta
de personal. Este funcionamiento de servicios sociales, no lo pretendo
generalizar, pero se da frecuentemente. Es dificil para nosotros, profesionales
del sector, coordinarnos y/o hacer sequimientos con ellos, pues ni imaginar
la coordinacion con las familias. Ocurre lo mismo en sanidad, es muy compli-
cado coordinarse con la cantidad de especialistas implicados en el sequimiento
de una persona en situaciéon de dependencia y no poder acceder a ellos,
para ejercer dicha coordinacion. [p7r2]

Se manifiesta que, en Centros de Dia, Centros Residenciales o en entidades que
prestan Asistencia personal o apoyo domiciliario las relaciones son mas fluidas,
asi como la coordinacién. Sin embargo, las comunicaciones y coordinacion con otras
entidades como los centros educativos estan menos sistematizadas.

Hay un consenso al determinar que el sector publico y el privado deben sumar esfuerzos,
conocimientos y capacidades para conseguir el mejor resultado para las personas
en situacion de dependencia y sus familias. En la colaboracion publico-privada el fin no
puede ni debe ser el ahorro presupuestario, sino la mejor calidad de las prestaciones.
Para lograrlo, seria conveniente que la contratacion de la prestacion de servicios publicos
por parte de entidades del sector social o empresas privadas no se adjudicase a la oferta
mas baja, sino que, fijando un precio fijo que permita cubrir con suficiencia los costes,
la adjudicacion se decida conforme a criterios de calidad y equidad social.

Se proponen varios mecanismos de mejora: establecer puntos de contacto, planes
de atencion individualizada, incrementar la formacion a familias, crear redes de apoyo
comunitarias, valoraciones integrales, mecanismos de prevencion, mejorar la colaboracion
entre servicios, optimizar el uso de la tecnologia y favorecer los grupos de apoyo y recursos
para la conciliacion.
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Politicas, servicios y planes de cuidados que se centren no sélo en la persona
cuidada sino también en la familia como “unidad de cuidado”; metodologia
de gestion de caso; valoracion integral realizada por equipos que tengan una
formacién adecuada en la evaluacion de las necesidades de las personas
dependientes y de sus familias y un conocimiento amplio de los recursos
existentes; recursos que faciliten la conciliaciéon del empleo y/o los itinerarios
formativos y el cuidado; mecanismos de prevencion, deteccién y abordaje
de situaciones inadecuadas de cuidado y/o sobrecarga elevada, apoyando
el transito a otras situaciones, garantizando la continuidad de los cuidados,
cuando asi sea oportuno. [p6r2]

5.2.5 Vision social de las labores de cuidado realizadas por
las familias

Tanto los perfiles profesionales como los familiares coinciden en que el imaginario social
ofrece una vision de la labor realizada por las familias que perjudica su reconocimiento
y consideracion social. Aunque también hemos encontrado alguna opinion diferente:

En general, socialmente se valora positivamente el papel que realizan
las familias en el cuidado de las personas dependientes (incluso hay todavia,
sobre todo en dreas rurales, una perceptible “presion social” que tiene
un evidente impacto en la decision de hacerse cargo del cuidado). Sin embargo,
esa valoracién social positiva no siempre se traduce en apoyos suficientes
a quienes cuidan. [p6r2]

Por una parte, existen condicionamientos morales ligados a la concepcion de familia
en Espafa en la que ésta es el sustento y apoyo principal ante situaciones de necesidad
de distinta indole.

Cuando se habla de cuidados el papel de la familia siempre ha ido asociado
a una obligacién, a un deber, a algo que debias hacer, aunque no supieras
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y aunque no te pagaran, y todavia es asi. De ahi la idea que se tiene
de los cuidados: un trabajo menor que cualquiera puede hacer. En mi opinion,
a la hora de valorar el trabajo habria que diferenciar claramente lo que son
cuidados profesionales y cuidados familiares, y ponerlos en valor de manera
distinta, teniendo en cuenta criterios diferentes. [p2r2]

AUn hoy seguiria existiendo un estigma social y cultural en nuestro pais referido
a que la familia debe sequir proporcionando los principales cuidados a su familiar
dependiente. En los casos en los que opta por recursos residenciales son frecuentes
los juicios o las criticas percibidas al considerar que su familia no quiere hacerse cargo
de su cuidado. Las propias familias pueden experimentar sentimientos de culpa ante
la toma de estas decisiones que se consideran duras y complejas tanto por las familias
como por los profesionales consultados.

La cultura espafola y su concepcion de la familia explicarian la infravaloracion
de los cuidados familiares de personas en situacion de dependencia. Si bien los cambios
sociales han sido muy rapidos, la familia como institucién concha mantiene muy arraigados
buena parte de los roles tradicionales a pesar de que la incorporacion masiva de las mujeres
al mercado laboral ha impuesto cambios relevantes.

En nuestro pais, nuestra sociedad y cultura, determina que los cuidados
de larga duracion estén muy arraigados a la familia, siendo dificil desligarlos
de las funciones que cumplen las familias: sus relaciones, roles, dindmicas, etc.
De esta manera, se perpetua en parte el papel de las familias y sus necesidades
en los cuidados. [p4r2]

Otro elemento que influye es la invisibilizacion de estas labores que se hacen en buena
parte del tiempo en la esfera doméstica. Las familias creen que las personas y familias
que no tienen una situacion de dependencia cercana simplemente no reflexionan sobre
ella y su conocimiento es lejano y condicionado por estigmas morales. Las renuncias
que nos han referido tanto las familias como los profesionales tampoco tienen una
visibilizacion ni una comprension a nivel social mas alla del entorno mas cercano.
Se considera que aumentar la visibilidad y valorizacion de estos cuidados facilitaria
la comprension social.
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A todo lo anterior se unen situaciones de necesidad que genera la falta de cobertura
del sistema de proteccion social. Se estima que las personas en situacion de dependencia
raramente tienen una atencién integral dentro de sus problematicas y las familias actdan
como sostén de esas necesidades de cuidados, ya sean de caracter doméstico, atencion
personal, representacion, acompanamiento, etc. Esto condiciona la obligatoriedad
de las familias de cubrir las necesidades de apoyo, cuidado y acompafiamiento de sus
familiares que los servicios publicos cubren parcialmente, con demoras o que en ocasiones
no llegan a tiempo.

Las prestaciones de dependencia son muy escuetas y los servicios, excepto
residencia, no cubren las atenciones en su totalidad. Las familias son
necesarias para la cobertura de las necesidades de las personas en situacion
de dependencia y sin ellas, es probable que muchas personas tuviesen
que elegir una residencia para recibir los cuidados de forma integral. [p4r2]

A pesar de las resistencias culturales mencionadas, también se aprecia una evolucion
que no es lineal ni uniforme en todos los tipos de familias ni de situaciones de depen-
dencia y que parece ser mas marcada en familias que llevan menos tiempo afrontando
la dependencia:

Desde hace algunos anos estamos asistiendo a un cambio en la consideracion
que se tiene de las familias en cuanto al cuidado de personas dependientes.
Todavia siguen existiendo factores culturales y morales ligados al cuidado,
como son el deber de ser buena esposa, madre o hija y, sin embargo,
no se valora adecuadamente el trabajo que realizan dichas mujeres tanto
dentro como fuera de casa. Pero cada vez mds se puede apreciar como muchas
familias, valorando la limitacion de sus propias capacidades y tras haber
avanzado socialmente en el rol que deben desempenar como cuidadores,
optan por dejarse ayudar por cuidadores formales, o, en su caso, acudir
a algun recurso del entorno para que cuide de su familiar. [p7r2]

Todo lo anterior tiene una consideraciéon ain mas intensa en el caso de las mujeres.
Es decir, si una persona mayor dependiente tiene 3 hijas y se opta por un recurso residencial
esto no tiene la misma consideracion social que si tuviera 3 hijos varones. A esto hay
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que afnadirle la conciliacion que muchas mujeres cuidadoras han de realizar entre su vida
personal y profesional, con situaciones en las que tienen a su cuidado una persona mayor
con dependencia y, al mismo tiempo, menores a su cargo.

Todavia queda mucho por avanzar en la consideracion social que tienen
las familias en el cuidado de personas dependientes, especialmente en lo que
se refiere a las mujeres, pero el empoderamiento de éstas frente a cambio
de roles de género y el aumento en la corresponsabilidad de los hombres,
estd provocando una revalorizacion de la capacidad de cuidado de las familias.

[p7r2]

En definitiva, la valorizacion social del esfuerzo y las renuncias que implican las labores
de cuidado en el seno familiar es una asignatura pendiente. Mejorarla contribuiria
al incremento de la calidad de vida de muchas familias.

Es necesario reconocer su esfuerzo y proporcionar el apoyo adecuado
para garantizar que tanto las familias como las personas dependientes puedan
disfrutar de una mejor calidad de vida. Un cambio de percepcién y mds apoyo
institucional son fundamentales. [p1r2]
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Se detallan a continuacion de forma individualizada algunos de los principales
servicios y recursos con las principales demandas recogidas por las familias y profesio-
nales consultados.

6.1 Atencion domiciliaria

La diversidad de situaciones descritas condiciona distintas demandas de atencion domi-
ciliaria. Las propuestas de mejora recogidas han sido diversas: aumento de la utilizacion
de telemedicina, implementacion de mas recursos tecnoldgicos en los hogares, incluir
programas de rehabilitacion y fisioterapia con mayor formacion de los profesionales
del servicio e incluso considerar el apoyo psicolégico. La amplitud de requerimientos
en la atencién domiciliaria y las respuestas del SAAD se verian muy beneficiadas
con una mejora de la formacion y profesionalizacion de quienes desempefian este em-
pleo para ofrecer una atencién integral:

Integrar todas las profesiones de atencién directa en el domicilio en una
sola, en un solo perfil profesional, bajo la figura de la asistencia personal,
con el fin de no replicar competencias y que la persona usuaria del servicio
tenga garantizados los apoyos necesarios en todos los dmbitos de su vida
permaneciendo en su domicilio y entorno habitual. [p2r1]

Las horas de atencion domiciliaria se consideran en general claramente insuficientes,
recurriendo muchas familias a apoyos extra que han de abonar de forma privada.
Los fines de semana y periodos vacacionales son épocas especialmente criticas.

Las propuestas en este dmbito se deberian centrar en aumentar el numero
de horas de atencién que corresponde a cada usuario, de manera que
se permita no solo dedicar el tiempo a cubrir la atencién de las ABVDs,
sino que las profesionales puedan conocer mejor a la persona dependiente
y realizar un acompafiamiento cdlido y activo. [p7r1]

Las familias que son usuarias de este recurso hacen una valoracion muy positiva
de las profesionales de este servicio. Sin embargo, una critica comun entre las familias
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entrevistadas y los profesionales consultados ha sido la alta rotacion de las profesionales,
lo que genera inseguridad, desconfianza e incluso rechazo en las personas dependientes
y en sus familias.

6.2 Teleasistencia

Se valora positivamente el incremento de la colaboracion entre los servicios de teleasis-
tencia y el SUMA con la creacion de nuevos protocolos de actuacion. También se destacan
mejoras en la profesionalizacion y formacion de las personas que trabajan en este servicio.

La teleasistencia es un servicio bien valorado por las personas usuarias del mismo,
asi como sus familiares. A pesar de esta percepcion, se han recogido varios verbatim
que solicitan que se amplien sus servicios, aumentando por ejemplo el monitoreo a través
de nuevas tecnologias.

Tanto el SAAD, como los servicios de emergencia de Teleasistencia son un “lujo”
para los usuarios y familiares que muestran siempre mucho agradecimiento,
pero estd claro que no podemos cubrir todas las necesidades de los usuarios
dependientes y sus familias. [p3r1]

Es un servicio calificado como efectivo en el que se valora positivamente que ge-
nere seguridad en las familias, ya que la respuesta de los servicios de emergencia
es rapida y los usuarios y usuarias no se sienten tan solos. Como propuestas de mejora
destacan aumentar el radio de cobertura y que se pudiera gestionar a través del teléfono.

Al igual que ocurre con otros servicios, se demanda una mayor capacitacion de sus profe-
sionales y se sugiere la necesidad de supervisar la actividad de las empresas que realizan
la teleasistencia.

Otro elemento susceptible de mejora serian los tiempos de desplazamiento en caso
de urgencia; mejorables en el parque de vehiculos. De hecho, se refiere que cada vez
hay menos ambulancias y mas demanda de servicios, esto hace que en algunos turnos
del servicio la atencion no sea la deseable.
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Implementar como servicio de urgencia para poder dotar a los coches
de las mismas prestaciones que un coche de esas caracteristicas y asi mejorar
los tiempos de llegada. Es alucinante que a dia de hoy no tengamos rotativos
luminosos y actsticos para acudir a las emergencias. Y eso que en mds del 90%
de las ocasiones llegamos antes que el SUMA a los domicilios por la carga
de trabajo tan brutal que tienen. [p3r1]

6.3 Participacion social

Se afirma que no hay una verdadera integracion social de las personas en situacion
de dependencia. En lineas generales no tienen disponibilidad para realizar actividades
de ocio y culturales. Esta situacion seria mas deficitaria en casos de discapacidad intelectual.

Habria que incluir el ocio de personas dependientes como un factor impor-
tante en su calidad de vida. El ocio de las personas con discapacidad inte-
lectual con grandes necesidades de apoyo, prdcticamente no se contempla.
No existen apoyos externos tan intensos para actividades de ocio, las familias,
en la mayoria de los casos no pueden dar ese apoyo en temas de ocio. [p5r2]

Las relaciones sociales son también importantes en el caso de las familias y especialmente
en las personas cuidadoras:

Las personas cuidadoras, algunas de ellas, sobre todo quienes son cuidadoras
principales, necesitan espacios de socializacion y participacion social.
Con ello se evita el potencial sindrome de burnout. Ademds, se favorece
que se pueda compaginar cuidados con la vida personal. [p4r1]

En el ambito rural la situacion de aislamiento social es aln mas acentuada. Se considera
que se deberia fomentar la participacion de las personas dependientes en su entorno
social. En general, hay menos opciones en este tipo de entorno, aunque en muchas oca-
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siones se realizan dichas actividades a través de personas voluntarias o profesionales
que los acompanfan, o se realizan actividades guiadas con los técnicos de los recursos
donde se encuentren, como los centros de dia.

6.4 Atencion diurna

Ha sido uno de los recursos que menos atencion ha recabado por parte de los expertos
y expertas consultados. En sentido general se estima que su labor es relevante, aunque,
en la misma linea que otros recursos, insuficiente.

Los servicios de proximidad como los centros de dia proporcionan una serie
de actividades que repercuten en la calidad de vida de la persona dependiente,
desde la socializacién, terapia ocupacional o mantenimiento de competencias
instrumentales bdsicas. [p4r1]

Nuevamente se senalan las zonas rurales como mas deficitarias lo que deriva en recursos
asistenciales que se podrian evitar con una mejor atencioén diurna de los servicios
de proximidad.

Una propuesta a tener en cuenta en este dmbito es la ya mencionada
en puntos anteriores, que es la creacién de centros que cubran las necesidades
de toda la poblacion, problemdtica que se acentua en las zonas rurales.
Ya que en muchos casos las personas dependientes tienen que ingresar en un
centro residencial al no tener otro tipo de recursos que les atienda. [p7r1]

Se denuncia que existe actualmente incompatibilidad entre la prestacion de cuidados
en el entorno familiar y los servicios de proximidad. Esto hace que la persona en situacion
de dependencia tenga que elegir, y casi siempre lo hace en favor de la primera. Se propone
una mejora en la compatibilidad entre prestaciones y servicios que favoreceria una
atencion integral a las personas en situacion de dependencia, a la vez que se mantendria
el reconocimiento por los cuidados que se prestan dentro del hogar.
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6.5 Atencion residencial

Los recursos residenciales no siempre son accesibles para todas las personas
que los necesitan. En algunos casos, se mencionan listas de espera de mas de dos afnos
de duracion para poder acceder a una plaza residencial.

Se demanda que existan formulas para periodos puntuales en los que se requieren plazas
para situaciones de emergencia.

Atencibn residencial en casos de emergencia. No existen en la actualidad.
Ante una emergencia temporal de la familia, en la que no se puede hacer cargo
de la persona en situacion de dependencia, no existen, asi te lo comunica
la propia comunidad de Madrid que no hay plazas de emergencia. [p5r1]

También se sugiere que el abordaje de los cuidados dentro de las residencias tenga
un enfoque hacia la autonomia personal y empoderamiento de las personas en situacion
de dependencia.

Hay que abordar la transformacion de los entornos de atencion residencial
para que la intimidad, voluntad, preferencias y autodeterminacion de las
personas estén en el centro de la atencién. [p6r1]

Si bien se constata un cambio de enfoque hacia la atencién centrada en la persona,
la escasez de personal y del tiempo dedicado a cada persona son reducidos e insuficientes,
lo que redunda en una atencion deficitaria que no cumple con sus objetivos.

A dia de hoy, el tiempo que cada profesional puede dedicar a los usuarios
es muy limitado y la parte mds perjudicada es la del trato personal mds
cercano, ya que apenas se dedica tiempo al acompanamiento. Estd es una
queja muy extendida entre las profesionales de atencion directa, ya que apenas
tienen tiempo de sentarse a hablar con los residentes. Inclusive ahora,
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que se ha implantado el modelo de atencién centrada en la persona,
apenas hay tiempo de escucha activa para conocer como ha sido la persona
y que espera ahora en su vida. [p7r1]

El disefo estructural de estos edificios no favorece conseguir algunos de sus objetivos.
Se sugieren espacios mas familiares donde la atencion sea mas personalizada en funcion
de las caracteristicas y gustos de cada persona y donde los espacios tengan disefios
hogarefios que permitan a las personas usuarias mantener su autonomia personal el mayor
tiempo posible.

La ideologia y metodologia del Modelo de Atencion Centrada en la Persona
ya se estd implantando en muchas comunidades auténomas, pero el diseno
arquitecténico de los centros, en especial en los macrocentros, supone
un hdndicap para que la persona se sienta como en su casa. [p7r2]

También se propone realizar conciertos con centros residenciales para realizar una especie
de copago entre las personas usuarias y las administraciones publicas en casos de necesidad.

Ante todo, y cada vez mds primordial, es hacer residencias publicas,
ya que cada vez es mds y seran mds en los préximos anos, la demanda
que la oferta de plazas. También podrian ser concertadas, como los colegios,
aportando el usuario lo que pueda, por ejemplo, la pensién, y el resto
que ayudara el Estado o las diferentes Comunidades. [p1r2]

6.6 Atencion personal

Se define como imprescindible el desarrollo y ampliacion de la Asistencia Personal,
que hasta el momento ha tenido un infimo desarrollo. Las familias consideran
que en muchos casos es un recurso clave y algunas de las entrevistadas llegan incluso
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a afirmar que les cambi¢ la vida la llegada de la asistente personal o que el aumento
de horas les permitio recuperar actividades a las que habian tenido que renunciar.

La figura del asistente personal requiere de mejoras en su regulacion.

Regular de manera adecuada y urgente la figura laboral del asistente personal,
teniendo en cuenta sus peculiaridades, versatilidad y forma de trabajar.
Garantizar el nimero de horas de asistencia personal que necesita cada
persona y unas condiciones laborales dignas para los asistentes personales.
Todo ello con el fin de mejorar la calidad del servicio y la vida de las personas.

[p2r1]

En lineas generales hay tres grandes pilares que agrupan la mayoria de las propuestas
de mejora de los recursos mencionados: el aumento cuantitativo de personal (mas recursos
humanos) y cualitativo (con mejor cualificacion y formacion), asi como el incremento
presupuestario para ampliar las horas de asistencia.

Ademas, el abordaje integral y flexible que permita combinar distintos servicios y recursos
o el aumento del protagonismo de las personas usuarias en las decisiones que les afectan,
se considera que mejorarian la calidad de vida de las personas dependientes.

Se deben incrementar las posibilidades de compatibilidad y combinacion
entre distintos servicios y prestaciones a través de itinerarios flexibles
y personalizados. También es necesario mejorar la coordinacion entre
los cuidados formales y los familiares. [p6r1]
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Este trabajo ha analizado la interrelacion entre los modelos familiares, la organizacion
de los cuidados y el impacto de la dependencia en las familias, destacando la diversidad
de estructuras familiares y los retos que enfrentan en el contexto espafiol actual.

A pesar de las transformaciones en la estructura y composicion familiar, la familia
sigue siendo el pilar central en la provision de cuidados para las personas en situacion
de dependencia. Este papel se refuerza ante la insuficiencia de los servicios publicos
y privados, que suelen complementar, mas que sustituir, el trabajo de cuidado familiar.
La familia, incluso en contextos de mayor individualidad o separacién, mantiene
un elevado nivel de solidaridad entre sus miembros, adaptandose a los retos que supone
la dependencia.

Aunque el discurso de algunos expertos y gran parte de la literatura asocian la depen-
dencia a familias nucleares, los datos estadisticos presentados demuestran que éste no
es el modelo familiar mas frecuente entre las personas dependientes. En su lugar,
se observa una diversidad de estructuras, como familias monoparentales, u hogares
unipersonales. Esto contradice percepciones tradicionales y evidencia que la dependencia
limita las posibilidades de alcanzar el modelo “ideal” de familia nuclear. Dicho de manera
mas audaz, el desarrollo y sostenimiento de una familia nuclear en contextos de depen-
dencia puede considerarse un privilegio al que muchas personas dependientes no tienen
acceso, debido a las exigencias econémicas, emocionales y organizativas que implica
su situacion.

Los modelos familiares han evolucionado hacia una mayor diversidad, pero en términos
practicos, las familias con personas en situacion de dependencia siguen enfrentando retos
similares a los del pasado. Persiste una fuerte feminizacion de los cuidados, con mujeres
—especialmente de edades medias— asumiendo la mayor parte de las tareas de cuidado.
Sin embargo, las cuidadoras mas jovenes presentan un perfil socioeconémico distinto,
con mayores niveles de formacién y participacion en el mercado laboral, lo que genera
tensiones en la conciliacion entre sus roles laborales y familiares. Las cuidadoras jovenes
(25-45 afos) enfrentan un dilema inédito: mayor formacion académica y participacion
laboral (50%+ en el mercado) vs. expectativas sociales de asumir cuidados. Esto genera
una doble jornada no reconocida, donde abandonan promocion profesional o reducen
salarios para conciliar. En mujeres mayores (60+), la falta de pensiones adecuadas
las obliga a cuidar sin alternativas, perpetuando ciclos de dependencia econémica.

Uno de los objetivos de la Ley 39/2006 era reducir la sobrecarga de las mujeres
en el ambito de los cuidados y facilitar su acceso al mercado laboral. No obstante,
los resultados muestran que las mujeres siguen siendo las principales responsables
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del cuidado informal y del trabajo doméstico, incluso en contextos de cambios familiares.
La refamiliarizacion de los cuidados, impulsada por la Ley en algunos casos, ha reforzado
los roles tradicionales de género, especialmente a través de prestaciones econémicas en el
entorno familiar, asumidas mayoritariamente por mujeres o por hombres desempleados.

Sibien los recursos formales han crecido y han permitido externalizar parcialmente algunas
tareas, estos no han sustituido al cuidado familiar. En la practica, el cuidado formal actta
como un complemento que alivia, pero no elimina, la carga que recae sobre las familias.
Esto se refleja especialmente en el contexto de la dependencia severa, donde las familias
deben asumir una mayor proporcion de las necesidades de apoyo.

La dependencia no solo limita el acceso al modelo nuclear, sino que lo convierte en un
privilegio socioeconomico. Quienes logran mantener una estructura nuclear suelen ser
hogares con mayores ingresos, capaces de contratar apoyos externos (ej. cuidadores
privados) o redistribuir tareas sin sacrificar empleos. En contraste, las familias
monoparentales o unipersonales, predominantemente lideradas por mujeres, enfrentan
mayor riesgo de pobreza (19.3% en menores) y exclusion. Los roles se reorganizan,
con una fuerte redistribucion de las responsabilidades hacia el cuidador principal,
generalmente una mujer. Ademas, los cambios en las prioridades familiares y la presion
de los cuidados a largo plazo limitan la capacidad de las familias para desarrollarse
plenamente, afectando aspectos como el tiempo de ocio, las relaciones sociales
y las oportunidades profesionales de sus miembros.

El envejecimiento de la poblacion y el aumento de personas dependientes plantean
un reto de sostenibilidad en la provision de cuidados. La disminucion del nimero
de cuidadoras informales, debido a la incorporacion de las mujeres al mercado laboral
y a la transformacién de los modelos familiares, agrava esta situacion. En este contexto,
la falta de recursos formales suficientes y de calidad aumenta la presion sobre las familias
y fomenta desigualdades, especialmente de género.

Los datos muestran que las personas dependientes y sus familias enfrentan
mayores dificultades para construir y mantener estructuras familiares tradicionales,
como la familia nuclear. La dependencia, con sus demandas emocionales, organizativas
y econdmicas, restringe el acceso a este modelo idealizado. Esto destaca la necesidad
de un replanteamiento en las politicas publicas, que deben garantizar condiciones mas
equitativas para las personas dependientes y sus familias, reconociendo y apoyando
la diversidad de modelos familiares.

Las familias cuidadoras demandan servicios especificos y de calidad, como ayuda
a domicilio, servicios de respiro y centros de dia. Estos recursos son fundamentales
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para reducir la sobrecarga y las desigualdades de género asociadas al modelo tradicional
de cuidados. Ademas, se requiere una mejor coordinacion entre las familias y los servicios
publicos o privados, asi como una vision social que valore las labores de cuidado como
esenciales para la cohesion social.

Las familias enfrentan barreras burocraticas y una falta de formacién especifica sobre
la dependencia. Es crucial que se implementen politicas que faciliten la gestion
de los recursos y que ofrezcan capacitacion adecuada a los cuidadores informales. Esto
permitiria una atencion mas eficiente y reduciria la presion sobre las familias.

Se necesita una reformulacion del sistema de cuidados que priorice la autonomia
de las personas dependientes y reduzca la dependencia familiar excesiva. Esto implica no
solo aumentar la oferta de cuidados formales, sino también disefar politicas que promuevan
la igualdad de género, el desarrollo profesional de las cuidadoras y la sostenibilidad
del sistema de atencion a largo plazo.

Las politicas publicas deben adaptarse a la creciente diversidad de modelos familiares,
evitando enfoques uniformes que no reflejan la realidad social actual. Esto incluye reconocer
la importancia de las familias no nucleares en el cuidado de las personas dependientes
y garantizar que todas las familias, independientemente de su estructura, reciban el apoyo
necesario para afrontar los desafios asociados a la dependencia.
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7.1 Propuestas de reforma del SAAD desde la perspectiva familiar

Fortalecimiento del Apoyo a las Familias Cuidadoras

1. Implementar programas de formacion continua para cuidadores informales, centrados
en el enfoque biopsicosocial.

2. Ampliar la oferta de servicios de respiro familiar, adaptados a situaciones de emergencia
(enfermedad o lesion del cuidador principal).

3. Introducir programas de apoyo psicoldgico y emocional para cuidadores, especialmente
en casos de dependencia severa.

4. Adaptar las politicas publicas al reconocimiento de la diversidad de modelos familiares,
mas alla de la familia nuclear tradicional.

5. Asegurar que todas las estructuras familiares tengan acceso equitativo a los recursos
del SAAD.

6. Implementar campanas de sensibilizacion sobre la diversidad familiar y su papel
en el cuidado de personas dependientes.

Enfoque de Género en las Politicas de Cuidados

7. Desarrollar politicas activas para reducir la feminizacién del cuidado, fomentando
la corresponsabilidad de género.

8. Establecer medidas de conciliacion especificas para las mujeres cuidadoras,
que incluyan incentivos para la participacion masculina en los cuidados.

9. Evaluar el impacto de género en todas las politicas relacionadas con la dependencia.
Reformulacion del Proceso de Valoracion de la Dependencia

10. Revisar los criterios de evaluacion para incluir una perspectiva integral que contemple
aspectos cognitivos, psicoldgicos y del entorno familiar.

11. Establecer protocolos estandarizados que minimicen la subjetividad del proceso
de valoracion.
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12. Reducir los tiempos de espera para la resolucion de expedientes, con objetivos
especificos de plazos maximos.

Coordinacion Interinstitucional y Centralizacion de Informacion

13. Crear una plataforma Unica que integre la informacion de los servicios sociales
y sanitarios, reduciendo la duplicacién de esfuerzos.

14. Establecer figuras de coordinacion accesibles para las familias, que faciliten la gestion
de recursos y la comunicacion entre servicios.

15. Convocar proyectos de investigacion tecnoldgica para mejorar la recogida y analisis
de datos de expedientes.

Profesionalizacion y Mejora de Condiciones Laborales en el
Sector de Cuidados

16. Revisar la formacion y certificacion de los profesionales del cuidado, promoviendo la
especializacion en atencion a la dependencia.

17. Aumentar la retribucion y mejorar las condiciones laborales para atraer y retener
talento en el sector.

18. Fomentar la perspectiva de género en el ambito profesional, promoviendo la equidad
en la distribucion de roles de cuidado.

Inversion en Infraestructura en Entornos Rurales

19. Incrementar la dotacion de servicios de proximidad en zonas rurales, incluyendo
transporte adaptado y atencion domiciliaria.

20. Fomentar la creacion de redes de apoyo comunitario que refuercen la sostenibilidad
del cuidado en pequenos municipios.

21. Priorizar la inversion en infraestructuras de comunicacion para facilitar el acceso
a servicios de teleasistencia.

Mejora del Seguimiento y Evaluacion del SAAD

22. Desarrollar indicadores para cuantificar la calidad de vida de las personas en situacion
de dependencia y sus familias.
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23. Promover evaluaciones periddicas del impacto de las politicas de dependencia, con un
enfoque preventivo y de mejora continua.

24. Incentivar lainvestigacion aplicada que permita identificar buenas practicas y replicarlas
en todo el territorio nacional.

Sostenibilidad Economica del Sistema de Cuidados

25. Aumentar la financiacion del SAAD para garantizar la cobertura y calidad del sistema
publico de cuidados.

26. Explorar modelos de financiacion mixta que integren recursos publicos y privados sin
comprometer la equidad en el acceso.

27. Promover una vision del SAAD como motor de empleo y cohesidn social, mas alla de
su dimension asistencial.

Fomento de Modelos de Atencion Personalizados y Flexibles

25. Disenar servicios de atencion a la dependencia adaptados a las necesidades cambiantes
de las personas usuarias.

26. Establecer procedimientos agiles para la revision de los grados de dependencia y la
adaptacion de los recursos asignados.

27. Promover la participacion activa de las personas dependientes y sus familias en la toma
de decisiones sobre su propio cuidado.
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Mas informacion:

Dependencia y modelos familiares en Espana:
https: //infogram.com/caser-familias-1-1h9j6g7x5m7wv4gzlive

Feminizacion de los apoyos familiares:
https://infogram.com/caser-familias-2-1h7v4pdxOmdo84k?live

30 propuestas de reforma del SAAD en relacion con las familias:
https://infogram.com/caser-familias-3-1h7v4pdx0Ompw84k?live
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