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LA FAMILIA COMO SISTEMA
INFORMAL DE CUIDADOS

Y SU RELACION CON

EL CUIDADO FORMAL

La inmensa mayoria de personas
dependientes son cuidadas por su
familia. Este cuidado suele denominarse
“cuidado informal”* o familiar, que es el
prestado por parientes, amigos o vecinos
en el ambito doméstico. El apoyo
informal se define como “el cuidado y
atencion que se dispensan de manera
altruista y gratuita a las personas que
presentan algtin grado de discapacidad o
dependencia, fundamentalmente por sus
familiares y allegados, pero también por
otros agentes y redes distintos de los
servicios formalizados de atencion”!2.

Este conjunto difuso de redes (familia,
amigos, etc.) suele caracterizarse por su
reducido tamano, por existir afectividad
en las relaciones y por realizar el cuidado
no de manera ocasional, sino mediante
un compromiso de cierta permanencia o
duracion.

El cuidado familiar nace del hecho de
que el espacio familiar es el contexto
principal donde la enfermedad se presenta y
se resuelve. Es en la familia donde se inician
los procesos de enfermedad y los itinerarios
que seguiran los enfermos y sus familiares:
el/los diagnosticos, las demandas
profesionales y a diversos proveedores
(medicina tradicional, alternativa, etc.),
administracion de medicamentos, etc.>?.
Segtin Duran”, los cuidados familiares se
centran en prestar servicios de
infraestructura basica de ayuda a la salud
(alimentacion, higiene, relaciones sociales),
servicios relacionados directamente con la

*Aunque en la bibliografia aparece con frecuencia el
término cuidado informal, éste es cuestionado por
algunos autores debido a las connotaciones negativas
que pueden asociarse a la palabra informal
(descuidado, poco fiable).

enfermedad y la discapacidad (compania,
transporte, aplicacion de tratamientos) y
gestion con los servicios sanitarios (tramites,
compra de medicamentos).

Algunos estudios refieren que
actualmente las personas mayores que
necesitan cuidados que viven
acompanadas, lo hacen de sus hijos. El
85% de personas con alguna
discapacidad viven con su familia®.

Segtn el IMSERSO?, el 20,75% de los
adultos esparioles daban asistencia a una
persona mayor conviviente. El 28% de las
personas espanolas de mas de 18 anos
cuidan a una persona anciana en su casa, y
esta ayuda es proporcionada por una
mujer. También se menciona en dicho
informe que el 60% de personas ancianas
y el 75% de personas con discapacidad
necesitan atencion en su domicilio.

Del total de cuidados que reciben las
personas mayores, del 80 al 88% los
reciben exclusivamente de la familia,
mientras que los servicios formales
proveen el resto. En el caso de las
personas con otros tipos de dependencia,
las cifran van desde el 50% en el caso de
las deficiencias psiquicas o el 70% en la
discapacidad fisica, hasta el 83% en el
caso de los enfermos no graves®1°.

Segun Bazo y Dominguez!'!, una de
cada 10 amas de casa tiene una persona
dependiente entre sus parientes
proximos, y unicamente el 10% de éstas
reciben atencion institucionalizada. Por
otra parte, Cacabelos!? afirma que la
mayor parte de las personas con
demencia viven en casa, y su familia es la
responsable directa de sus cuidados en el
80% de los casos. En el caso de personas
con enfermedad neurodegenerativa, en el
86,1% de los hogares los cuidados de
salud son prestados solo por la red del
sistema informal/familiar!3. Los estudios
sobre personas con algtn grado de

dependencia muestran que son los
miembros de la familia mas cercana
(conyuges, hijos) quienes con mayor
frecuencia prestan su apoyo y proveen
cuidados a largo plazo!*15.

Hay acuerdo unanime respecto a la
importancia y la magnitud del cuidado
informal/familiar, ya que éste completa o
sustituye la ausencia o deficiencia de
provision de los servicios formales.
Duran'® afirma que la mayor parte de los
cuidados de salud tienen lugar en los
extremos del ciclo de vida (nifios y
ancianos) y fundamentalmente en el
ambito doméstico. En muchas ocasiones
las personas con discapacidad no llegan a
abandonar nunca dicho ambito, y las
personas laboralmente activas, cuando
contraen enfermedades, padecen
accidentes o simplemente envejecen, son
cuidadas en gran medida en su hogar.

En el cuidado familiar existen cargas
diferenciadas entre varones y mujeres, a
pesar de que los hombres se van
incorporando muy lentamente!”. Las
mujeres inmigrantes, presentes cada dia
mas como cuidadoras retribuidas, se
configuran como un nuevo elemento de
desigualdad, ya que su trabajo se
desarrolla en un mercado oculto precario
y aumenta la tendencia de la
feminizacion de la pobrezal®.

Garcia-Calvente!? sefiala que la atencion
informal/familiar proporcionada por la
mujer plantea dos cuestiones relacionadas
con la equidad. En primer lugar, una
desigualdad de género, debido a la
distribucion desigual de costes del cuidado
entre hombres y mujeres, al ser la mujer la
que mayoritariamente se hace cargo del
cuidado. En segundo lugar, la desigual
capacidad de acceder a los recursos de
ayuda para cuidar (procedentes
basicamente del mercado inmigrante) esta
en relacion con el nivel economico del
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cuidador y, por lo tanto, esto plantea una
desigualdad de clase social.

El cuidado informal se encontraria en
la parte no visible de un iceberg, lo cual
se puede interpretar como la parte mas
importante y solida en la prestacion de
cuidados. Los servicios formales
(hospitales, centros de atencion primaria,
servicios sociosanitarios, atencion
profesionalizada, etc.) participan de
forma minoritaria en el cuidado
continuado de las personas dependientes
que viven en la comunidad y constituyen
solo la punta de este iceberg del sistema
de atencién a la salud.

El sistema formal participa en la
prestacion de atencion en la medida que
el sistema informal es incapaz de
responder a las demandas de cuidados de
la persona dependiente. Segun
Menéndez?, el sistema formal no
considera a la familia como un sistema
complementario a su oferta, sino que
solo la contempla como un recurso que
llega donde no lo hace el sistema formal
y que realiza las tareas que los
profesionales proponen.

La capacidad de prestar cuidados del
sistema informal es aprovechada para
reducir costes al sistema sanitario y social.
Este hecho se traduce en un aumento
del gasto familiar y en una disminucién
de los ingresos familiares, como
consecuencia de que, generalmente, algiin
otro familiar tiene que dejar de trabajar
fuera del hogar. Por otra parte, en
ocasiones los cuidadores familiares se ven
obligados a solicitar la baja laboral para
poder cuidar. Este hecho repercute en la
economia familiar, pero también incide
en la economia general del pais.

Entre el 50 y el 90% del gasto
derivado del cuidado de una persona
dependiente es costeado por la familia y
por la persona discapacitada. Esta

dedicacion puede llegar a ser total en el
caso de las personas con demencia.
También se ha calculado que la
desaparicion de la ayuda informal a la
persona dependiente aumentaria en un
34% las solicitudes de ingreso en
residencias de larga duracion?®. El apoyo
informal constituye el principal predictor
del mantenimiento de la persona mayor
en su comunidad, demorando o evitando
el ingreso en instituciones?!.

En resumen, y tal como sefiala
Bover??, se puede afirmar que la familia
se esta convirtiendo en un sistema
informal de cuidados cada dia mas fragil
debido, por una parte, a una mayor
presencia de personas dependientes -y,
por tanto, una mayor demanda de
cuidados—, y por otra por los cambios
sociodemograficos de las familias, que
conllevan una menor disponibilidad de
cuidadores familiares. Todo ello parece
conducir, a corto y a medio plazo, a una
crisis del sistema de provision de
cuidados ante la dificultad de mantener
el nivel de atencion informal y la
dificultad de que ésta sea asumida por el
sistema formal, lo que puede
comprometer el mantenimiento del nivel
de salud actual de nuestra poblacion.

En cuanto al futuro de los cuidados a
personas que lo requieren, especialmente
en el domicilio, es importante tener en
cuenta la relacion existente entre
necesidades de cuidados de la poblacion
y la oferta de servicios por parte del
sistema formal y del sistema informal.

CUIDADO INFORMAL Y
POLITICAS PUBLICAS

En los paises occidentales se ha
redescubierto la familia como alternativa
menos costosa y mas eficaz para atender
a quien necesita cuidados. Parece que los

poderes publicos quieren devolver a las
familias las tareas que la propia sociedad
delego en las instituciones. Las politicas
publicas manifiestan no poder resolver
todos los problemas, y no parece que
exista una politica familiar eficaz. Nos
encontramos ante un problema frente al
cual la respuesta de las instituciones es,
como dice Canals®?, “se acabo lo que se
daba” y “salvese quien pueda”.

Las politicas sociosanitarias de
atencion a las personas dependientes se
han elaborado hasta hace poco tiempo
teniendo en cuenta que el cuidado de la
persona dependiente es una obligacion
familiar. Asi, el Libro Blanco de la
Dependencia** sefiala que los modelos
de proteccion sanitaria y social contintian
marcados por connotaciones ideologicas
sustentadas en modelos familiares, sin
tener en cuenta el profundo cambio
social de las familias, y sigue vigente el
modelo basado en la concepcion social
asentada en la division sexual (varén
sustentador, mujer encargada de las
tareas reproductivas y asistenciales).

Los paises mediterraneos constituyen
un ejemplo de modelo de bienestar
“familista”, segun el cual las politicas
publicas dan por supuesto que las
familias deben asumir la provision de
cuidados a sus miembros, dedicando
pocas prestaciones a las familias, con la
salvedad de las situaciones de desamparo
econémico y social®. Se produce una
gran paradoja desde los sistemas
publicos de proteccion sanitaria y social,
puesto que es justamente en los paises en
los que hay mas apoyo informal en los
que existen menos prestaciones publicas
de apoyo a la familia. Dentro de la Union
Europea, Espana, donde la familia es la
maxima proveedora de atencion y
cuidados a todos sus miembros que los
precisan, se encuentra en los altimos
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lugares en gasto sociosanitario de apoyo
familiar, en porcentaje del producto
interior bruto (PIB) respectivo“.

Espana pone a la familia en el centro de
la sociedad pero da una escasa respuesta
en el desarrollo de politicas ptblicas para
darle soporte: el gasto ptblico pro-familia
en Espana es del 0,5% del PIB, solo una
quinta parte del promedio de la Union
Europea, que era del 2,5% en el ano
2000%0. Dinamarca es uno de los paises
con mejor sistema de atencion
comunitaria, ya que cubre las dos terceras
partes de la poblacion. Este sistema de
provision de servicios hace posible que los
ancianos y sus familias sean mutuamente
independientes, en el sentido de que la
ayuda para las actividades de la vida diaria
(cuidados personales, compra, higiene,
etc.) se obtiene mediante los servicios
publicos con una extensa cobertura de
atencion domiciliaria y de enfermeras
comunitarias?’.

En Espana, segtn las encuestas
realizadas por el IMSERSO en 20042,
solo el 13% de las familias que prestaban
cuidados recibian ayuda profesional para
atender a la persona de quien se
ocupaban. En concreto, los servicios
sociales solo dan soporte al 6,5% de las
familias que cuidan a personas
mayores?®; de ello se desprende que en
la actualidad la oferta de servicios a las
personas dependientes y a sus familias
sea claramente insuficiente?”.

En Europa se observan diversas
tendencias en cuanto a la distribucion de
las responsabilidades de cuidar entre los
servicios formales e informales. Estas
tendencias van desde considerar a la
familia como el unico proveedor de
cuidados, pasando por completar y
apoyar este cuidado familiar por parte
del sistema formal, hasta proveer a las
personas necesitadas los cuidados que
precisan exclusivamente desde el sistema
formal3031.

En los paises del norte, la atencion a
las personas dependientes se gestiona,
por parte de la Administracion, desde un
unico sistema, de forma que la persona
dependiente que requiere servicios de
atencion es valorada por un unico
servicio que gestiona tanto los servicios
sociales como los sanitarios que requiere.

En cuanto a las preferencias
manifestadas por las familias respecto al
tipo de ayuda formal que les gustaria
recibir para colaborar en los cuidados, se

cita la atencién domiciliaria, los centros
de dia y otros servicios de apoyo; la
preferencia por los apoyos econémicos
solo la manifiestan el 32% de las familias.
En cuanto al reparto de la provision de
cuidados entre la Administracion y las
familias, en la encuesta realizada por el
IMSERSO antes citada, la familia desea
de forma mayoritaria que exista un
reparto equilibrado en la provision de
estos cuidados (no desean asumir la
exclusividad de los cuidados, pero
tampoco aspiran a desentenderse de las
personas necesitadas de cuidados)??.

Segun algunos autores?®-32 el cuidado
de las personas dependientes deberia ser
compartido, ofreciendo asi expectativas
mas esperanzadoras para el futuro
inmediato, tanto con la incorporacion de
los varones en esta responsabilidad como
con la participaciéon de movimientos
ciudadanos (voluntarios, asociaciones,
etc.) y también incorporando a la
Administracion.

También Flaquer y Oliver3® sefalan
que las politicas familiares son una
inversion en capital humano, ya que si
las familias disponen del soporte
adecuado, pueden cumplir mucho mas
eficazmente con su funcion social.

Menéndez>* afirma que cualquier
modelo sanitario necesita del individuo y
de la familia para poder funcionar, no
solamente porque es en este ambito
donde se generan las decisiones
referentes a la salud, sino porque es
donde se realizan las practicas de los
cuidados.

La responsabilidad del cuidado a las
personas dependientes supone un reto
para los servicios publicos y requiere ser
contemplada dentro de las politicas
publicas de los sistemas sanitarios y de
bienestar, ya que, hoy por hoy, existen
muchos interrogantes acerca de quién
cuidard en un futuro no muy lejano a las
personas dependientes.

Los factores socioeconomicos y las
politicas sanitarias de contencion del
gasto, unido a los cambios
sociodemograficos que han
experimentado las familias, son algunos
de los factores que contribuyen a la crisis
a corto y medio plazo del sistema
informal de cuidados. Pero a la vez, un
colapso en el sistema informal de
provision de cuidados colapsaria también
el actual sistema formal de atencion y
podria poner en riesgo el nivel de salud y

calidad de vida de las personas
necesitadas de atencion y de sus familias.

El desarrollo de una oferta adecuada
de cuidados profesionales es
absolutamente necesario. La ayuda
profesional ha demostrado ser eficaz en
muchas ocasiones para mitigar las
consecuencias de la dependencia y para
proporcionar una mejor calidad de vida a
las personas dependientes y a sus
familias cuidadoras. Se han descrito
diversos tipos de intervenciones de
apoyo a los cuidadores de enfermos,
esencialmente enfermos con demencia,
con el fin de mejorar los cuidados al
enfermo y la salud del cuidador. La
mayoria de las intervenciones realizadas
son de caracter educativo, mejora en las
estrategias de comunicacion, y solucion
de problemas, sobre consejo individual y
grupal, apoyo por via telefénica,
modificaciones en el hogar, etc. Existen
estudios que demuestran la eficacia de
estas intervenciones, especialmente en la
disminucion de la prevalencia de la
ansiedad y/o depresion del cuidador, en
la reduccion de la sobrecarga del
cuidador y en el retraso de la
institucionalizacion del enfermo

Es importante senalar, en el contexto
de este trabajo, la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia*!,
que crea un nuevo derecho de las
personas que no pueden valerse por si
mismas a recibir la atencion necesaria
por parte de los poderes publicos.

Esta ley, de caracter universal,
garantiza su financiacién por los
presupuestos generales del Estado y por
los de las comunidades auténomas, y
también contempla que puedan
participar las administraciones locales.
Los beneficiarios de la ley deben
contribuir a la financiacién de los
servicios utilizados teniendo en cuenta su
capacidad economica individual (a
diferencia de lo que sucedia hasta ahora,
donde se contabilizaban los ingresos y
rentas de la unidad familiar).

Las personas que sean declaradas
dependientes podran recibir (art. 14):

35-40_

* Una serie de servicios, prestados a
través de la oferta publica de la red de
servicios sociales de las comunidades
autonomas, mediante centros y servicios
publicos o privados concertados.
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 Una prestacion economica de
caracter periodico. Debera estar
vinculada a la adquisicion de un servicio
que se determine adecuado para las
necesidades de la persona beneficiaria.

* Con caréacter excepcional, una
prestacion economica para ser atendido
por cuidadores no profesionales, como
pueden ser los familiares de la persona
dependiente.

La prestacion de la atencion
domiciliaria por parte de los servicios
sanitarios constituye otra oferta de
servicios que, por lo que parece, esta en
el animo de la Administracion potenciar
su desarrollo. La atencion a las personas
dependientes y a sus familias es
compartida, pues, entre los servicios
sociales y los servicios de salud, entre los
cuales existe poca coordinacion. Las
personas que requieren servicios de
ayuda deben acudir, en muchas
ocasiones, a estos dos servicios con el fin
de obtener las prestaciones que
necesitan. La figura del “gestor de caso
puede ser un elemento fundamental a la
hora de coordinar los recursos
sociosanitarios necesarios para cada caso.

Serfa poco realista pensar que los
cuidados deben ser una responsabilidad
del sistema informal exclusivamente, asi
como del sistema formal. Uno y otro se
necesitan, y hay que encontrar férmulas
de cooperacion e interrelacion. También
Feliu*® senala que se debe pensar en
términos de responsabilidad colectiva y
no de responsabilidad familiar, valorar el
trabajo de cuidados y potenciar el
compartirlo entre el sistema formal y el
sistema informal. E§

42
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