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Introduccion

“Fué el tiempo que pasaste con tu rosa lo que la hizo tan importante”
Antoine de Saint-Exupéry

La desigualdad es uno de los conceptos de interés prioritario para Amartya Sen
quien describe desde una vision critica y heterodoxa lo que él considera las raices
econdmicas de la desigualdad de oportunidades. Los dos aspectos centrales de esta
mirada se refieren, por una parte, a centrar el desarrollo en la persona y no en unidades
de decision que pueden reproducir situaciones injustas, por ejemplo, la familia, en la que
segun él se pueden invisibilizar de manera sisteméatica las desigualdades de los miembros
mas vulnerables como las mujeres o las personas mayores. Y, por otra parte, la
importancia de evaluar el desarrollo en funcién de las capacidades y libertades de las

personas, en lugar de valorar Unicamente los ingresos.

A partir de este cambio de paradigma, surgen diversas consecuencias practicas.
El enfoque centrado en el individuo representé el cambio del concepto de desarrollo al
mas amplio de “desarrollo humano”. La comprension y medicién del desarrollo pasé de
una unica dimension, es decir, los ingresos, a multiples dimensiones, esto es,
capacidades y libertades. Las multiples dimensiones del desarrollo humano son flexibles y
especificas en cada contexto, y esto implica que cada contexto pueda tener un conjunto
diferente de dimensiones relevantes. Y, por ultimo, la formulacion de politicas cambié
drasticamente, transitando de una preocupacion por aumentar el nivel de ingresos hacia
una orientacién mas holistica e integral que busca mejorar diferentes variables del
desarrollo humano, como por ejemplo la educacion, la salud y las condiciones de vida,

para lograr el bienestar.
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En la perspectiva tedrica que plantea Sen la libertad esté intrinsecamente
relacionada con el desarrollo que puede alcanzar una persona, de esta manera una
sociedad debe garantizar que las personas puedan disfrutar de libertades individuales y
favorecer la ampliacion de sus capacidades para este fin y, junto a ello, estas libertades
son a su vez un instrumento de participacién que mantiene y amplia el sistema de
libertades vigentes. A este estado de intercambio, que deberia ser fluido y dindmico, lo
denomina Agencia individual, la cual es ejercida por una persona que actta y con su
actuacion, provoca cambios y cuyos logros pueden juzgarse en funcion de sus propias

libertades, objetivos y valores.

Asi, el desarrollo personal es un proceso integrado que depende de la expansion
de las diferentes libertades individuales, econémicas, educativas, sanitarias, sociales y
politicas relacionadas entre si, y en el que, simultdneamente, las instituciones sociales del
Estado, Mercado y Comunidad cumplen un rol fundamental junto con los valores y las
costumbres vigentes que también pueden influir en las libertades de que disfrutan las

personas y gque tienen razones para valorar.

Uno de los grandes temas del desarrollo humano que fue puesto en el debate
publico por las investigadoras de la economia feminista es el tema de los cuidados, las
cuales desde una perspectiva también heterodoxa de la economia se plantearon visibilizar
las dimensiones de género de la dinamica econémica y sus implicaciones para la vida de
las mujeres. Su nocion de «economia del cuidado» ha contribuido a actualizar el debate
feminista sobre las formas de organizacion de la reproduccién social y a reconocer el

impacto de estas en la reproduccién de la desigualdad.
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Reconaociendo la importancia de estos aportes en este estudio, el objetivo se
centra en abrir el foco de observacion relacionado con los cuidados y proponer un modelo
que permita realizar una evaluacion amplia del contexto estructural y dinamico en el que
se brindan esos cuidados y ampliar la base de informacién para no solo reconocer las
desigualdades sisteméticas relacionadas con el género sino identificar como este contexto
restringe de manera amplia las capacidades y el ejercicio de la agencia de las personas

cuidadoras primarias que cuidan a un familiar con dependencia.

Por otra parte, se debe recordar que los modelos liberales de gestién del Estado
han contribuido con un desmantelamiento progresivo del Estado de bienestar en Europa
profundizando la crisis de los cuidados lo que ha ayudado a visibilizar y cuestionar
aspectos centrales de nuestra sociedad, evidenciando una crisis de cuidados que hasta
ahora quedaba oculta bajo la esfera de lo privado y que sigue incapacitada para

interpretarse en clave colectiva.

Una de las limitaciones que estan presentes en esa incapacidad de articulacion
colectiva guarda una estrecha relacion con lo que Sen denomina los aspectos de
participacién y compromiso politico de la agencia. Las personas cuidadoras en general
constituyen un gran conglomerado de personas pero que no se identifican como
pertenecientes a un grupo o clase social con la posibilidad de generar acciones
reivindicativas, grupo al que Maria Angeles Duran visibiliza con el nombre de “el

cuidatorio”.

Pero ¢ por qué no hay esa conciencia de “clase” ?, 4 cudles son las variables que
influyen en un ejercicio de agencia aparentemente limitado? ver los cuidados desde la

esfera privada y solo como un compromiso afectivo y moral ineludible ha tendido a excluir

13



las dimensiones politicas que los implican y que les dan voz a las personas y promueven
su participacion como agentes del cambio social necesario en el &rea. Hay que buscar
férmulas que den voz a las personas cuidadoras que prestan estos cuidados en la esfera
de las relaciones primarias tanto familiares como no familiares de convivencia, amistad,
vecindad o reconocimiento en el contexto por afinidad y afecto como sefiala Fernando

Fantova.

En Espafia, la crisis iniciada en el 2008 ha supuesto cortar de raiz los primeros
intentos de hacer frente a la organizacion social del cuidado cotidiano mediante servicios
publicos. Organizacion y servicios que pudieron ver la luz, con anterioridad, gracias a la
reforma del marco legal que supuso la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y

Atencion a las Personas en Situacién de Dependencia (39/2006).

Esta ley sentaba las bases para pensar en un modelo de cuidados, donde el
Estado iba a proveer los servicios o a financiar una cierta organizacion social del cuidado
cotidiano. Lo que fue ocurriendo es que las politicas de austeridad fueron limitando la
posibilidad de mejorar el modelo de cuidados. Y, sin embargo, y para respaldar la
naturaleza no reivindicativa de las personas cuidadoras tales recortes no parecen haber
producido grandes protestas, en contraste con lo sucedido en los servicios relacionados
con la sanidad o la educacién, ambitos que la poblacién si habia asumido como derechos
universales consolidados. Estos recortes aumentarian las condiciones de desigualdad en
el ambito de los cuidados, sin que se vislumbraran soluciones dirigidas a la revision y la

busqueda de soluciones reales al tema de los cuidados.

Para tener avances concretos es necesario tomar en cuenta varias acciones

previas, trabajar en la unificacién del concepto de cuidados recogiendo la extensa
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investigacion que existe en el area, construir indicadores que recojan y describan todas
las variables relacionadas con las dimensiones del modelo, para poder armar el
rompecabezas y comenzar a motorizar los cambios. Otro aspecto crucial es empoderar,
en el sentido exacto de “dar poder” a los protagonistas de esos cuidados e incluirlos en el
debate, traer a la esfera de lo publico no solo el debate técnico de especialistas sino
incorporar a sus protagonistas e identificar con ellos las limitaciones del modelo tanto para

ellos como para sus familiares, nuestros familiares.

Por esto se indaga con un modelo de caracter sistémico que propone medir en una
forma amplia los contextos en los que ocurren los fendmenos y de esta forma identificar
las relaciones que se establecen y que inciden en el ejercicio de la agencia de las
personas, como se ha mencionado con anterioridad el modelo de cuidados se mantiene
en un conjunto de estructuras que reproducen sus desigualdades y limitaciones por lo que
€s necesario someter a escrutinio cada estructura que lo compone, el modelo de agencia
vinculada (bounded agency) parece ser una propuesta razonada para entender como las
diferentes estructuras involucradas en los cuidados de larga duracién actian como
barreras a la participacion, restringiendo la agencia de las personas cuidadoras y por esto

su baja participacion.

La linea de investigacién que se propone es analizar la agencia vinculada de las
personas cuidadoras primarias de un familiar con dependencia y en este caso especifico

en la provincia de Bizkaia en Euskadi - Espafia.

En las sociedades demograficamente maduras se produce una inversion de la
relacion tradicional entre cuidadores y cuidados, el cuidado de las personas mayores se

convierte en una ocupacion cotidiana para los hogares que afecta también de modo

15



importante a las politicas publicas, el crecimiento de la esperanza de vida cambia la

estructura de la pareja y de la familia.

Los cambios en la estructura demogréfica repercuten en el tipo de cuidados que
una sociedad necesita, Una parte sustancial del actual sistema de bienestar social esta
organizada en base a la solidaridad intergeneracional, y ello significa que las
generaciones activas y mas jovenes sustentan a las mayores que trabajaron en su

momento e hicieron posible el progreso del pais.

En el 2021 segun estudios econdmicos del Gobierno Vasco, pese a que en el
periodo 1981-2001 la poblacién total no ha sufrido grandes modificaciones, no se puede
decir lo mismo de su estructura y cuantificacion por grupos de edad. La poblacién menor
de 20 afos se ha reducido a la mitad en los ultimos afios, pasando de 732.242 jovenes en
1981 (34,2% de la poblacion) a las 377.397 personas de 2001 (18,1% del total), mientras
que la poblacion mayor de 65 afios practicamente se ha duplicado (del 9,2% en 1981 al
17,0% en 2001). El envejecimiento de la poblacion tiene consecuencias de todo orden:
econdmicas, sociales, culturales... que pueden representar nuevas oportunidades y/o
amenazas para el bienestar de la sociedad en el futuro y que, por tanto, deben ser

previstas de cara a guiar la elaboracion de las politicas publicas.

La dependencia aumenta con la edad. La edad media en que se inicia la
dependencia y la necesidad de ayuda se sitla en los 72 afos. Los cambios sociales
auguran un futuro con mayor demanda de servicios formales, aunque la ayuda informal

seguira siendo en los proximos afios el principal modelo de ayuda a los dependientes.

En este contexto en Bizkaia, la persona cuidadora primaria es, por lo general, la

gue asume las tareas del cuidado con la responsabilidad que ello implica, es percibida por
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los otros miembros de la familia como la responsable del cuidado de la persona con
dependencia, no es remunerada por realizar las tareas de cuidados y tiene por lo menos
un afo al cuidado de su familiar, son en un 80% mujeres con una edad promedio de 65

afos un nivel de estudios medios y principalmente casada.

Estos datos reflejan una costumbre todavia muy arraigada en nuestra sociedad
segun la cual la carga del cuidado de la persona dependiente recae principalmente en las
mujeres siendo una excepcion cuando la mujer en calidad de esposa 0 conyuge necesita
de los cuidados. En esos casos, parece emerger la figura del cuidador masculino, el otro

miembro de la pareja.

En la actualidad las restricciones que plantea el modelo de cuidados tal como se
conoce comienzan a ser vistas en forma critica y ha pasado a considerarse injusto e
incluso se ve como una forma de abuso social. Sin embargo, en Bizkaia siguen siendo las
mujeres las que cuidan de sus maridos, de sus progenitores, y, también, de otros
familiares. y esto se relaciona con el gran valor que otorga la ciudadania vasca a la familia
y a cuidar de sus mayores. Sin embargo, sin dejar atras los valores que apreciamos como
parte de la cultura, estos deben ser vividos sin situaciones que impliquen desigualdades

entre las personas.

Esto sin duda es un contexto que en palabras de Sen restringe las capacidades
de las mujeres y aunque son menos, también de ellos, los hombres que prestan servicios
de cuidados. Por esta razon, se mide la incidencia que los factores estructurales como el
estado de bienestar, la familia, las variables de prestacion del cuidado, los servicios de
atencion tanto a la persona con dependencia como a la persona cuidadora, las politicas

de vivienda, de formacion y las propias caracteristicas personales de las personas
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cuidadoras. Se pretende dar visibilidad a las restricciones especificas de este contexto y
la manera en que inciden en el ejercicio de una agencia plena que permita a las personas
cuidadoras lograr su bienestar y calidad de vida individual a la vez que ejercen un
compromiso mas activo con la posibilidad de buscar nuevas formas de gestionar estos
cuidados y en esta tarea tienen mucho que aportar los hombres cuidadores, escuchar su

voz es también trabajar en la igualdad y la equidad de las personas.

Cuando se inicia este estudio en el 2017 el tema de los cuidados ya venia
conformandose como uno de los temas centrales del debate publico, sin embargo, en el
2020 aparece la covid-19 y con esta se acelera el colapso del modelo de cuidados de
larga duracién tal como lo conocemos. Se produjo un colapso en los sistemas de atencion
residencial, se cerraron centros de dia y todo tipo de servicios de atencion a la
dependencia y fueron los hogares los que asumieron la carga aumentada de manera
exponencial ante la restriccion a actividades esenciales. Se incrementaron entonces lo
seminarios y las discusiones en relacion con los cuidados, todos tenian algo que decir

faltando en el debate muchas veces las propias personas cuidadoras.

Se esperaba que el 2020 fuera un afio que iniciara la accién hacia el logro de los
objetivos de desarrollo sostenible con la mirada puesta en el 2030 y con las metas claras
en acabar con el hambre y la pobreza, erradicar la violencia de género y disminuir la
desigualdad, entre otros. La pandemia lo alteré todo, incluso el desarrollo de esta
investigacion y su trabajo de campo que se ve interrumpido por el confinamiento. Por esta
razén los datos que presentamos son de un escenario pre-covid, no se puede adelantar
en qué forma las variables del contexto de las personas cuidadoras primarias se han
modificado, ni en qué direccion ante esta nueva y profunda crisis. Se presenta esta

investigacion como un antecedente inmediato de las variables e indicadores que afectan
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la agencia de las personas cuidadoras primarias esperando poder ampliar la base de
participacion de personas cuidadoras e identificar en los indicadores construidos qué
dimensiones se vieron principalmente afectadas y en qué forma han gestionado y

contindan gestionando las consecuencias de esta crisis.

Este trabajo de investigacion se estructura en dos grandes secciones con sus
respectivos capitulos. La primera, destinada al marco teérico, tiene como objetivo
enmarcar la perspectiva tedrica que sustenta esta investigacion y la operativizacion de
sus elementos en un modelo de medicion para entender el tema de estudio: la agencia

vinculada de las personas cuidadoras en el contexto de cuidados de larga duracion.

El capitulo primero presenta el enfoque de Capacidades de Amartya Sen un
paradigma sobre el desarrollo humano que propone el autor con el fin de identificar
situaciones que limitan la libertad fundamental de las personas para alcanzar una vida
buena. Se explican sus principales aportaciones y su enfoque de capacidades y luego,
desde su enfoque, se analiza “el cuidatorio” concepto que propone Duran para dar
nombre a una realidad invisibilizada, que restringe el ejercicio pleno de la agencia de las

personas que conforman ese grupo en nuestra sociedad.

El segundo capitulo se centra en la agencia vinculada en el contexto de cuidados
de larga duracién. Explica las variables estructurales y la forma en que estas inciden en el
ejercicio de la agencia de las personas restringiendo sus oportunidades y el logro su
bienestar. El tercer capitulo del marco tedrico supone una sintesis de las principales
conclusiones extraidas de los dos capitulos anteriores, asi como la identificacion de los
objetivos que vinculan y guian el resto de la investigacion. La segunda seccion, dedicada

al marco empirico, estd compuesta por tres capitulos. El primero destinado a la
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metodologia empleada, el segundo a los analisis de resultados y el Ultimo a la discusién

final y sintesis de los principales hallazgos encontrados.
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Capitulo | Desarrollo Humano y Enfoque de las Capacidades: Libertad,

Participacion y Agencia

El enfoque de las capacidades de Amartya Sen es un marco conceptual que se
adapta al andlisis social, econémico y politico y que surge como parte de una larga
carrera de investigacion reconocida por estudiar la economia mas alla de su analisis

matematico y aplicarle un punto de vista mas social y humanitario.

Sus aportes incluyen revisiones sobre la teoria de la eleccion social, la ética de la
economia, la justicia social y las desigualdades y especialmente de la economia del
bienestar proponiendo una perspectiva conceptual para su andlisis y medicioén. En
conjunto su obra se relaciona con el tema del desarrollo econémico y la ética como linea

permanente en la motivacién humana.

El propio Sen afirma (1987) que su contribucién se centra en la motivacién y el
comportamiento econdmico. Sin embargo, una de sus contribuciones fundamentales se
refiere al Enfoque de las Capacidades (Sen, 1979), cuyo argumento normativo clave
refiere que los arreglos sociales deben tener como objetivo ampliar las capacidades de las
personas, es decir, su libertad para emprender o lograr hacer y ser lo que es valioso para

ellas y al hacerlo esos acuerdos deben considerar la agencia de las personas.

Este Enfoque de las Capacidades se utiliza como un marco normativo surgido en
el contexto del desarrollo humano y es utilizado de manera frecuente en aquellos ambitos
gue buscan evaluar el bienestar de las personas, su calidad de vida o el ejercicio de sus

derechos, por solo citar algunos contextos.
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La prestacién de cuidados de larga duracion en la actualidad es un contexto
complejo en el que se presentan un conjunto de situaciones que los definen y que pueden
condicionar la vida de las personas que los realizan convirtiéndolas en un colectivo
vulnerable y excluido en alguna medida de los beneficios del estado de bienestar. Este
colectivo es definido de manera reciente por Duran (2018) como El Cuidatorio, y es visto
como una clase social emergente, pero con pocos derechos porque casi carece de

conciencia de clase y poder reivindicativo.

Para analizar esta situacion se considera el Enfoque de las Capacidades como
una perspectiva tetrica que nos lleva a comprender los factores contextuales e
individuales implicados en la desproteccion de este colectivo y que claramente significan
una restriccion de las capacidades, funcionamientos y ejercicio de la agencia individual y
colectiva de las personas cuidadoras primarias que afecta su bienestar personal y su

calidad de vida.

El capitulo se estructura en tres grandes apartados. La primera parte, titulada
“Principales Aportes de Amartya Sen y su analisis en la definicién del Enfoque de
Capacidades”, se inicia con una breve revision de los principales aportes teéricos del
autor. Con esto, se pretende introducir al lector en el trabajo y principales preocupaciones
del autor que se han ido configurando en una propuesta de analisis en la que sugiere a
los investigadores ampliar la visién a una realidad multidimensional en los contextos
reales de las personas y de esta forma visibilizar posibles restricciones del ejercicio de su

plena agencia y sus oportunidades de desarrollo.

A continuacion, la segunda parte “Enfoque de Capacidades, un Enfoque de

Desarrollo” inicia con el momento en el que Sen plantea las limitaciones de las medidas
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de la utilidad de los enfoques econdmicos tradicionales y describe, por primera vez, su
concepcién de las capacidades, la cual definié como la “igualdad de la capacidad basica”.
Seguidamente, se explican cada uno de los conceptos principales del enfoque:
funcionamientos, capacidades y agencia, cerrando esta parte con las dinamicas que se

establecen entre ellos.

Una vez explicado el Enfoque de Capacidades la tercera parte denominada:
“Enfoque de Capacidades y su aplicacion en el analisis del Cuidatorio, propuesta
conceptual de una nueva clase social relacionada a los cuidados”, se desarrolla en tres
apartados, en primer lugar, se vuelve a la nocién seniana del desarrollo para dar marco a
la relacion sustancial que existe entre el desarrollo humano y la libertad y de esta forma
identificar situaciones que restringen esta libertad y que pueden ser de distinta naturaleza,
siendo central para este estudio la evaluacion del Cuidatorio como propuesta conceptual
de una nueva clase social que visibiliza posibles restricciones de la libertad de diferentes
maneras para las personas dedicadas a prestar servicios de cuidados, especialmente
familiares. En segundo lugar, se realiza el analisis del Cuidatorio desde el Enfoque de las
Capacidades para evaluar las posibles restricciones en términos de capacidades,
funcionamientos y ejercicio de la agencia de las personas cuidadoras primarias.
Finalmente se concluye con un apartado denominado: Evaluacién de las Capacidades,
Agencia y Funcionamientos de las personas cuidadoras primarias y cuyo objetivo es
ordenar la informacién a manera de conclusién y presentar la forma en que se pretenden
medir las referidas restricciones a través del andlisis de las capacidades, funcionamientos
y la agencia vinculada al contexto de cuidados, de las personas cuidadoras primarias de

un familiar con dependencia en la provincia de Bizkaia.
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1.1 Principales Aportes de Amartya Sen y su Analisis en la Definicién del Enfoque
de las Capacidades.

1.1.1 Eleccidn Social en Situaciones Sociales Complejas.

En su discurso del Nobel, Sen (1998) parte de una profunda revisién de la teoria
de la eleccion social que explora los desafios de las decisiones sociales que involucran
intereses y preocupaciones divergentes, refiere que desde la antigiiedad se viene
explorando la posibilidad constructiva de la eleccion social, siendo considerada como
disciplina sistematizada en tiempos de la llustracion Europea que se interesaba por la

construccion razonada del orden social.

Los primeros tedricos de la eleccién social, John Locke y Jean-Jacques Rousseau
se referian a las dificultades para establecer un contrato social, y Charles de Borda y el
Marqués de Condorcet a las contradicciones de las reglas de votacion (Taylor, 1998), se
puede decir que el planteamiento fundamental era conocer como se podian evitar la
inestabilidad y la arbitrariedad de los esquemas de eleccidn social. El alcance que
pretendian en sus trabajos era el desarrollo de un marco formal para las decisiones
racionales y democraticas de un grupo, prestando la debida atencién a los intereses y
preferencias de todos sus miembros. Sin embargo, hasta las investigaciones tedricas
arrojaban resultados mas bien pesimistas, en cuanto a la consistencia de la toma de

decisiones por mayoria.

El tema de la eleccién social fue revivido en siglo XX por Arrow (en Sen, 1998, p.
351), situando a la disciplina de la eleccién social dentro de un marco estructurado — y
axiomatico- que se denomina teoria de la eleccion social y cuya motivacion son las
decisiones colectivas en relacion con el bienestar de las personas y la desigualdad, que

se realizan en toda sociedad. Sin embargo, Arrow explicaba que dada la heterogeneidad
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de las preferencias y de los valores que tienen los diferentes individuos, incluso en una
misma sociedad no es posible disponer de un marco coherente para realizar una

evaluacién social razonada, para Sen esta es una conclusién muy pesimista.

Esta conclusién hace referencia al “teorema de la imposibilidad” de Arrow (1972)
que demuestra que los mecanismos de toma de decisiones y la regla de la mayoria se
basan en una sola base de informacion, es decir, en las ordenaciones individuales de las
preferencias relevantes, lo que podria conllevar a una cierta incoherencia o infelicidad
general. En este contexto pareciera que la funcion de bienestar social solo puede ser

alcanzada mediante métodos dictatoriales (Cante, 2000).

Pero esa solucion para Sen (1998), involucraria: (1) en el ambito politico, un
sacrificio extremo de las decisiones patrticipativas; y (2) en el &mbito de la economia del
bienestar, poca sensibilidad a los multiples intereses de una poblacion heterogénea. Por

lo que considera que el esquema arrowiano es muy limitado informacionalmente.

La introduccion de la informacion proporcionada por las funciones de utilidad y las
comparaciones interpersonales es limitada porgque, aungque se observan preferencias
individuales congruentes, en primer lugar, las preferencias no determinan las acciones
humanas, por lo que se estarian tomando decisiones politicas y econémicas, sin
considerar las acciones que efectivamente realizan y pueden ser valoradas por las

personas, sino sobre la base de sus preferencias.

En el sentido utilitarista hay una clara aceptacion de que primero es la preferencia
y luego la accién y esto no es asi necesariamente. Garcia (2015) plantea el siguiente
ejemplo: Si una persona es analfabeta, no significa que prefiere ser analfabeta y sus

acciones se orientan a esta preferencia. Sus acciones se irdn moviendo hacia situaciones
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que no expongan su analfabetismo, la persona no valora el analfabetismo y luego decide
no aprender, ocurre que sus preferencias y sus acciones se van adaptando y por tanto,

sus opciones se reducen y estara muy limitada.

Por otra parte, las acciones se dan en situaciones sociales complejas por lo que
considerar solo las preferencias como base de informacion es muy limitado (Sen, 1998).
Para Sen es necesario ampliar la base de informacién acerca de los mdaltiples factores
que inciden en la vida de las personas prestando especial atencion a crear las
condiciones necesarias para tomar decisiones mas documentadas y favorecer un debate
publico que promueva las libertades fundamentales -las capacidades- para elegir la vida

qgue tenemos razones para valorar (Sen, 2000a).

Estas condiciones necesarias para tomar decisiones se refieren en la visién
seniana a cultivar las preferencias, es decir, ir desarrollando las aspiraciones desde muy
temprana edad para que las personas lleguen a cierto nivel de preferencias y amplien sus
capacidades para llevarlas a cabo y lograr el desarrollo de su potencial humano, entender

esto es fundamental para el desarrollo de politicas publicas.

1.1.2 Eticay Economia para entender el Desarrollo

En entrevista realizada para la revista Asia Source (2004), Sen menciona que la
idea de desarrollo es muy compleja y explica que, cuando en 1940 se comienza a hablar
de desarrollo, se hace de la mano de los progresos de la teoria del crecimiento
econdmico, que se venian observando con anterioridad, durante la década de 1930y

también durante la de 1940.

La reflexién sobre el desarrollo se hallaba limitada a la concepcién elemental de

gue los paises pobres no son mas que paises con niveles de renta bajos, con lo que el

26



objetivo era, simplemente, superar los problemas del subdesarrollo a través del
crecimiento econdmico, aumentando el Producto Nacional Bruto (PNB). Pero resulta que
ésta no es una via adecuada para pensar la cuestién del desarrollo, que se ha de vincular

con el avance del bienestar de las personas y de su libertad (Sen,1987).

Este tipo de razonamiento expuesto por el modelo econémico tradicional
utilitarista, presenta dos limitaciones a considerar, en primer lugar que la renta como
indicador del logro del desarrollo, no es el Unico elemento que garantiza el progreso y el
bienestar de un pais, es uno mas entre otros, lo que viene ocurriendo es que viene
considerandose como el factor fundamental de garantia de ese desarrollo y los
indicadores que se definen para medirlo parten con demasiada frecuencia de indicadores
econdmicos tales como deuda, mercados, pobreza y distribucion del ingreso, sector
privado e inversion, sector publico y presupuestos, déficits entre otros (Sanchez y Prada,

2015).

En segundo lugar, la forma de definir conceptos claves que inciden en las
personas y sus oportunidades reales de bienestar parten desde una perspectiva sesgada.
La diferenciacién que se hace entre economia productiva y reproductiva y el papel que se
les asigna en la visién utilitarista de la maximizacion de beneficios deja fuera del marco

valorativo a importantes grupos humanos.

Las actividades de cuidados por ejemplo consideradas como parte de la
economia reproductiva han sido dejadas de lado sisteméaticamente y en este sentido
Duran (2018) afirma que las actividades de cuidado son consumidas principalmente por
unos usuarios o clientela con escasos recursos monetarios (nifios, enfermos, ancianos)

gue no pueden competir con el resto de los consumidores de bienes y servicios que se
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compran y venden en el mercado. En el mercado suelen desaparecer las actividades

poco rentables pero el cuidado no puede desaparecer porque es una necesidad basica.

En este ejemplo se ve claramente las limitaciones de un enfoque basado en las
rentas como garantia de bienestar, pero al no poder prescindir de los cuidados como
necesidad basica que garantizan la continuidad de la vida, es la familia quien suele
encargarse de esta tarea fundamental y es la que debe “garantizar” el bienestar de sus

miembros.

Por esto la familia es considerada como la unidad del andlisis econémico en la
medida que es la encargada de tomar las decisiones racionales orientadas a maximizar el
bienestar al menor coste posible como resultado de la mejor combinacion de recursos,
esto se refiere a la maximizacion de la utilidad o satisfaccion del grupo, es decir, la familia
economiza, actiia racionalmente al escoger entre alternativas de accion para el logro del

bienestar (Nanda, 1980).

Para Sen (1999a) esto es un error fundamental, y desde una posicion de
individualismo ético afirma que la eleccién de una unidad grupal de preocupaciéon moral,
como la familia, el grupo social o la comunidad, sisteméaticamente pasaréa por alto las
desigualdades existentes o0 potenciales dentro de estas unidades. Por ejemplo, las
privaciones particulares de las mujeres y los nifios han sido pasadas por alto

regularmente por los analisis que se centran en la unidad del hogar.

Desde la familia no hay forma de valorar de forma desagregada las capacidades
de las que disponen sus miembros, si por ejemplo la familia depende del ingreso del
padre y este es adecuado, no es facil valorar las restricciones econdmicas —y por tanto

menos disponibilidad de recursos- que podria experimentar la mujer por estar mas
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dedicada al trabajo reproductivo de los cuidados. Sen sefiala que la unidad de andlisis de
la economia debe ser el individuo, de esta forma se pueden evitar este tipo de injusticias

sociales.

Este bienestar agregado -o utilidad total- es el criterio principal para juzgar la
bondad de las politicas y el éxito de las instituciones sociales; la suma de las utilidades
individuales mide el bienestar y los estados sociales alternativos que se ordenan segun el
valor de esa suma. La importancia de otros valores, como la igualdad o la libertad, es solo
instrumental, se deriva de la maximizacion del bienestar social y queda subordinada a la
utilidad como “ambito de evaluacion” o informacién moralmente relevante (Hernandez,

1998)

Para Sen esto guarda relaciéon con el principio de Pareto! que como norma de la
optimalidad social es una estrategia que lleva al extremo la I6gica utilitarista y, con ella, la
estrecha y pobre concepcion para valorar las ventajas de las personas en funcién
exclusiva de la utilidad que les deparan los bienes que consumen (Sen, 1987). La
principal debilidad de las corrientes utilitaristas es la adopcién de un solo ambito de
evaluacién para juzgar las ventajas e intereses de las personas, es decir; la restriccion

informacional que imponen a la valoracion econémica y social.

En este sentido Duran (2018), reafirma la importancia de cambiar la visién de qué
es economia, desarrollo y progreso. “No puede el desarrollo continuar interpretandose

principalmente en términos de PIB porque los Sistemas de Cuentas Nacionales actuales

1 Principio de Pareto que se refiere a que toda politica es mejor si al menos se beneficia a uno sin perjudicar al
otro, principio con el que comenz6 sus estudios Amartya Sen para dar respuesta a la imposibilidad de Arrow
(Sen, 1987).
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solo se refieren a las mercancias y no miden lo que les sucede a las personas”. Es asi
como el cuidado, por ejemplo, una actividad vital para las sociedades resulta casi invisible
para los instrumentos macroeconémicos en los que por cierto se basan gran parte de las

decisiones politicas.

Este monismo informacional de la ética utilitarista ignora que las personas son
agentes, es decir, que tienen objetivos, propdésitos y metas propios cuando buscan el
bienestar econémico (u otro tipo de bienestar); que actian y modifican sus preferencias,
adquieren y cumplen obligaciones de acuerdo con sus valores y principios éticos y
politicos; que establecen fidelidades segun sus creencias y que definen su propia
concepcién del bien; es decir, que son personas responsables. Este desinterés de la ética
utilitarista por la 'faceta de agente' de las personas obedece a que la concibe en forma

estrecha, Unicamente como seres egoistas (Hernandez, 1998).

La ética utilitarista omite la libertad de las personas para alcanzar su bienestar,
ignora sus condiciones objetivas de vida y no compara la desigualdad de capacidades y
oportunidades entre los individuos para conseguir el bienestar y definir autbnomamente
sus metas, valores y compromisos (Sen, 1995). Por esto una de las principales
contribuciones de Sen a la economia normativa y a la filosofia moral es la critica que hace
a los enfoques utilitaristas y bienestaristas que han empobrecido el razonamiento moral

consecuencialista.

En este sentido Sen amplia el razonamiento moral consecuencialista abandonando
las restricciones informacionales que impone la ética utilitarista y bienestarista y propone
un enfoque consecuencialista que incluye en forma no instrumental el cumplimiento o

incumplimiento de los derechos y las libertades en la evaluacion de los estados de cosas.
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Incorpora una amplia variedad de categorias de informacién en la valoracién econémica y
social, de modo que se valore toda la diversidad de aspectos importantes en la vida de las
personas: bienestar, libertad de alcanzar el bienestar, agencia y libertad para lograr sus

objetivos, metas y fines, etc. (Hernandez, 1998).

Sen considera posible una valoracion moral consecuencialista que reconozca que
la libertad y los derechos tienen importancia intrinseca en la vida de las personas. Cree en
la necesidad de una evaluacion basada en las consecuencias, que incluya los valores del
agente, es decir, que acepte que la posicion del agente debe ser incluida en la valoracién
de los estados. También cree posible una valoraciéon consecuencialista que acepte que
las ventajas de las personas deben ser juzgadas por la amplitud y extensién de la libertad
de que gozan y no sélo por los bienes que poseen o por la utilidad que les proporcionan

(Elster, 1995).

Sen ademas considera que se debe resolver la limitacion utilitarista del analisis
econdmico, él afirma que, en toda la teoria econémica -desde Adam Smith, John Stuart
Mill, Karl Marx y otros tantos-, se atiende a una concepcién de la vida humana buena y
esto es algo que “ha de recuperarse en la investigacion contemporanea sobre el
desarrollo”, se observa una clara preocupacion de Sen por ampliar la vision de la
naturaleza del desarrollo y los mecanismos causales que contribuyen al mismo. Esta
actitud le lleva a revisar la dimension ética de la accion econémica. Como consecuencia
Sen propugna la necesidad de reintroducir el discurso de valores éticos en el seno de la
ciencia que hasta ahora los habia rechazado, argumentando su falta de racionalidad

(Pukacki, 2005).
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1.1.3 Laidea de lajusticia.

En sus disertaciones sobre la igualdad Sen (1999b) refiere que es conveniente
observar gque las teorias éticas sobre orden social mas relevantes son unanimes en su
apoyo a la igualdad en términos de alguna variable de enfoque, aunque las variables

seleccionadas varien frecuentemente de una teoria a otra.

Las diferencias de enfoque son especialmente importantes debido a lo extenso de
la diversidad humana. Si todo el mundo fuera exactamente igual, la igualdad en un @mbito
(por ejemplo, el ingreso) seria congruente con la igualdad en otros @mbitos (por ejemplo,
salud, bienestar, felicidad). Una de las consecuencias de la “diversidad humana” es que la
igualdad en un &mbito determinado suele ir unida, de hecho, con la desigualdad en otro
ambito diferente (ibid., p. 40) y para Sen esta desigualdad es fundamentalmente una

forma de injusticia.

En su obra “La idea de la justicia”, Sen (2009a) presenta un tratado donde deja
claro sus postulados en relacion con este tema de la justicia desde el inicio. Primero, que
es la identificacion de la injusticia reparable lo que nos mueve a pensar en la justicia.
Segundo, que hay una necesidad de razonamiento e imparcialidad, en tanto que examen
critico, no solo para comprender los conceptos éticos de la injusticia, sino también para
explicar la emotividad que generan. Solo mediante la argumentacion razonada, con
nosotros mismos y con los otros, afirma Sen, podremos considerar posiciones

enfrentadas y superar la extendida “tolerancia indiferente”? (Colmenarejo, 2013).

2 Tolerancia indiferente “td tienes tu razén y yo tengo la mia” Sen, Amartya, La idea de la justicia (2011, p.211)
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Sen (2009a) explica que debe ser la razén publica con caracteres de objetividad e
imparcialidad amplia aquella herramienta por medio de la cual debemos, como individuos
y sociedad, juzgar entre las opciones de justicia que se nos presentan diariamente. Es
decir, delinea el proceso de toma de decisiones -publicas y privadas- a partir del valioso
concepto del escrutinio razonado, afirmando que la racionalidad es un procedimiento
fundamental de la justicia y que la opcion elegida dependera de poder sostenerla de modo

reflexivo al someterla al escrutinio de la critica.

Se distancia asi de otras formas de juzgar cual seré la opcion mas justa, como el
establecimiento de principios de justicia ideales establecidos desde las exigencias de la
equidad y la atencién en aquel individuo con una mayor desventaja, definida en términos
de bienes primarios o aquellas “cosas que un hombre racional debe querer” de Rawls
(1971), o la maximizacién del interés propio, muy extendida en buena parte de las

politicas econdmicas de la actualidad (Medici, 2017).

Sen pretende en “La idea de la justicia” (2009a) incluir férmulas para superar la
injusticia, mas que definir la justicia perfecta en sociedades bien ordenadas, en clara
alusion al enfoque trascendental que adopta John Rawls en “La teoria de la justicia”
(1971). Valora los aportes de diversos enfoques comparativistas desarrollados por Smith,
Condorcet, Wollstonecraft, Bentham, Marx, Mill, con los que comparte un interés comun:
la comparacion de las distintas maneras en que viven las personas, que se encuentran
condicionadas por las instituciones, pero a la vez por el propio comportamiento de la
gente y la interaccion social, entre otros, atendiendo siempre al avance o retroceso de la

justicia.
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La justicia se puede comprender de dos maneras, una basada en esquemas y otra
basada en realizaciones. Este acercamiento de Sen a la tradicion de los pensadores
“comparativistas” basados en “realizaciones” implica ciertamente también una valoracion
de la tradicion de los utilitaristas y de los economistas, mas inclinados a entender la
justicia como un conjunto de logros concretos que como un disefio institucional ideal

(Hoevel, 2011).

Para diversos autores estudiosos de la obra “La Idea de la Justicia” de Sen
(Migliore, 2011; Hoevel, 2011; Colmenarejo, 2013; Delgado, 2017; Medici, 2017) cuando
este escribe acerca del tema de la justicia no lo hace solo para buscar una verdad teérica
sino mas bien desde una consideracion ética del tema. Esto es porque su preocupacion
nace de la indignacién que le suscita la miseria de tantos hombres y la necesidad de
remediarla y por esto aboga por un compromiso compartido de las teorias de la justicia
que tomen en serio estos problemas y valorar sus aportes a la luz de un razonamiento

practico que se posicione frente a la justicia y la injusticia.

Su propoésito es esclarecer la cuestién del mejoramiento de la justiciay la
superacion de la injusticia, a diferencia de teorias anteriormente expuestas que se centran
en la caracterizacion de sociedades perfectamente justas que representan el ideal a
mantener o alcanzar. El autor aclara que los antecedentes de su enfoque provienen del
“periodo de inconformidad intelectual de la llustracién europea”, teniendo en cuenta ideas
procedentes de sociedades no occidentales y que esto le permitié ampliar el alcance de

los argumentos de la literatura occidental.

Dado que el pensamiento de Amartya Sen se centra en las personas, se considera

aqui que muchas de las injusticias, mas que solo las insuficiencias institucionales,
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guardan estrecha relacion con la forma real en que las personas viven sus vidas. La idea
de la justicia pone el énfasis en las vidas que la gente es capaz de vivir. Las instituciones
cumplen un papel importante de modo que la eleccion de estas es un elemento central en
la idea misma de justicia (Sen, 2009a). Sin embargo, la justicia como principio trasciende
la posible discusién sobre la idoneidad de qué instituciones garantizan esa idea de

justicia.

Se debe contar con instituciones que promuevan la justicia mas que tratar a las
instituciones como manifestaciones fundamentalistas de la justicia en si mismas (Ibid, p.
82). El rol de las instituciones no se veria orientado a cubrir deficiencias o impartir una
idea de cdmo debe ser la justicia, sino facilitar las condiciones que aumenten las

oportunidades y capacidades para vivir esa vida que las personas valoran vivir.

Segun afirma Hoevel (2011, p. 44) en su analisis sobre la teoria de la justicia de
Amartya Sen, Sen es por su formacién esencialmente un economista y alcanza
notoriedad por sus trabajos en teoria econémica del bienestar en la que fue formado, la
cual a su vez se enlaza con la tradicién utilitarista. Sin embargo, su objetivo ha sido
siempre el de conservar, y al mismo tiempo, reformar esta tradicion utilitarista, abriéndola
a una perspectiva mas amplia, tal como también hicieron muchos otros antes que él (John

Stuart Mill quizas sea el ejemplo méas notable de este utilitarismo “ampliado”).

En tal sentido Hoevel (2011) agrega que los “comparativistas” serian aquellos
gue, adoptando una postura consecuencialista —es decir, basada en logros- no dejan de
lado por ello la dimension de la justicia entendida como principio. De hecho, una correcta

comprension de la adscripcion de Sen a la tradiciébn comparativista como base para su
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teoria de la justicia implica comprender el ndcleo central de su propuesta de reforma de la

tradicion utilitarista: su teoria de las capacidades.

1.1.4 El Bienestar de las personas: Agencia, Funcionamiento y Capacidades.

Ademds de situar a los seres humanos en el centro de los procesos econémicos y
sociales, Amartya Sen ha puesto en primer plano la preocupacioén por la libertad humana.
Esto es de enorme importancia, ya que desafia directamente las tendencias

despolitizadoras de mucho pensamiento del desarrollo (Deneulin y McGregor, 2009).

La critica principal que plantea Sen (1977) a la forma en que se ha manejado
tradicionalmente la eleccién racional en economia como la maximizacion del interés
propio es que limita el papel de la libertad de eleccién y la libertad de accion de las
personas reduciéndolas a una libertad instrumental, considera que tenemos capacidad

para considerar los bienes practicos como fines y evaluarlos antes de realizar la accion.

Sen considera la racionalidad de una manera mas amplia sometiendo las
elecciones humanas —de las acciones o de los objetivos, los valores y las prioridades— a
un examen racional y critico. Esta racionalidad toma en cuenta un amplio rango de fines
practicos que es racional perseguir por si mismos. Pero ninguno de ellos determina a la
persona de manera irrevocable. La capacidad del examen racional sefiala la libertad

fundamental frente a las razones para actuar que formulamos (Sen, 2002b).

Este ejercicio de racionalidad reflexivo y activo de responsabilidad sobre la
activacion propia y la incidencia que ese accionar tiene en los demas es a lo que Sen se
refiere cuando habla de agencia y que comprende obijetivos, valoraciones, logros y

limitaciones que enfrentan las personas en ese ejercicio. En la busqueda de propiciar
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cambios y elegir llevar la vida que se valora, existiendo varias formas de canalizar la

agencia, sea en lo individual o en lo colectivo (Delgado, 2018).

Un agente es la persona que con su actuacion provoca cambios en su entorno y
“cuyos logros pueden juzgarse en funcion de sus propios valores y objetivos,
independientemente de que los evaluemos o no también en funcion de algunos criterios
externos” (Sen, 2000a). Nadie puede sustituir a una persona en su tarea moral de buscar
lo que hay que hacer, respetar el caracter especifico del obrar libre que constituye el bien

y junto con él los principios que guian la accién.

Es necesario reconocer esa faceta de agente porque las personas ademas de
buscar su bienestar son seres responsables. Ignorar este aspecto es desconocer que los
individuos son agentes 'racionales en construccién' con capacidad para "respetar términos
de cooperacién equitativos" y "decidir, revisar y perseguir racionalmente una concepcion
del bien" (Rawls, 1986). En suma, el hecho de ser agentes es tan crucial en su vida que

no puede ignorarse en el calculo moral.

La agencia constituye uno de los tres pilares en que se fundamenta Sen para
estudiar el bienestar de las personas, su “Enfoque de las capacidades” se apoya tanto en
los estados y acciones reales que las personas han alcanzado como en las valoraciones y
opciones que efectivamente tienen para alcanzarlo, combinando las libertades con las
oportunidades que brinda el medio para realizar las acciones propias de un proyecto de

vida (Delgado, 2018).

La agencia contribuye al logro y mantenimiento de esas libertades mediante la
accion individual o social. Los otros dos pilares centrales de los aportes de Sen en su

enfoque de capacidades son: funcionamientos y capacidades. El primero se refiere a
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estados, acciones y logros valiosos para la persona y el segundo remite a la libertad para
poder escoger entre distintas opciones u oportunidades y, en consecuencia, a hacery a

ser lo que valora.

El concepto de funcionamientos refleja las diversas cosas que una persona hace y
consigue pudiendo incluir entre ellas desde lo més elemental como comer bien, estar
sano hasta actividades o estados personales mas complejos como patrticipar en la

comunidad o respetarse a si mismo.

La capacidad de una persona es el resultado de todos aquellos funcionamientos
que ha sido capaz de conseguir. Por tanto, la capacidad es vista por Sen como un tipo de
libertad “la libertad fundamental de conseguir ciertas combinaciones de funciones (en
términos menos formales, la libertad para lograr diferentes estilos de vida)”. La libertad
general de llevar una vida humanamente rica se descompone analiticamente en las
libertades sustanciales reflejadas en las capacidades particulares que abarcan todos los

posibles modos de realizar la vida humana (Sen, 2000a).

La posicién de una persona en la organizaciéon social se puede analizar desde dos
puntos de vista, el primero relativo a los objetivos alcanzados y el segundo, relacionado
con la libertad disponible para alcanzarlos (1999b). Por libertad disponible Sen se refiere
agui a las oportunidades reales, a las capacidades efectivas de las que disponen las

personas para alcanzar sus objetivos.

Las capacidades forman parte del modo de ser humano y constituyen las
vertientes de la actividad del hombre dentro de la sociedad. Las capacidades guardan
relacion con la calidad de vida y con las opciones que tenemos. Sirven como criterio para

la evaluacion del éxito de los individuos en la sociedad (Sen, 2000a).

38



Expandir capacidades para incrementar opciones disponibles, contando con los
mejores recursos disponibles y contando ademas con que la persona sea capaz de
distinguir el mejor recurso posible para el logro de su bienestar, esa es la libertad a la que
se refiere Sen y en este sentido el enfoque de las capacidades puede servir para la

politica en su tarea de guiar el desarrollo racional de la sociedad.

Estas son las bases del enfoque de investigacion propuesto por Sen que se
llamaré el enfoque de capacidades. Segun este enfoque, el proceso del desarrollo social,
precisamente, consiste en la expansion de las capacidades — libertades- y la sociedad
justa es la que se compromete con la libertad individual facilitando el desarrollo de las

capacidades valiosas.

Cuando las realizaciones sociales se evalUan desde el punto de vista de las
capacidades que la gente posee verdaderamente, y no desde el punto de vista de su
utilidad o felicidad, los cambios en la vida de las personas, tanto individual como
colectivamente, pueden ser sorprendentemente positivos (Rodriguez, 2015). Asi, las
personas se observan entre ellas de manera inclusiva, debido a la concienciacion de las
libertades sustantivas que disfrutan, valorando estas libertades como parte de su
bienestar, y no solo desde una motivacion utilitarista centrada en los placeres o beneficios

individuales que pueden tener o experimentar.

La libertad para actuar no puede limitarse solamente a la idea de ventaja social,
sino a la responsabilidad del poder como elemento de cambio, a la participacion en los
debates sociales a ejercer el papel de agentes para el cambio, reflexién por la cual Sen
relaciona las obligaciones con el concepto de justicia. Este aspecto de agencia se expresa

particularmente a través del debate publico y la participacion en la toma de decisiones

39



democraticas — para especificar los valiosos fines de las politicas y determinar los medios

para lograrlos (Sen, 2000a).

1.1.5 Una Perspectiva de Desarrollo Humano.

Sen se ha preocupado bastante por la naturaleza del desarrollo y por los
mecanismos causales que contribuyen al mismo. En los informes de Desarrollo Humano
publicados por el PNUD desde 1990 se puede identificar en forma sustancial la influencia
de su enfoque de capacidades (Alkire, 2010). El desarrollo definido por Sen es la
expansion de las libertades de las personas de vivir una vida larga, saludable y creativa;
de tener las posibilidades de alcanzar aquellas metas que las personas creen que tienen
valor; de participar activamente en el desarrollo equitativo y sostenible del planeta. Las
personas son las beneficiarias y las promotoras del desarrollo humano como individuos y

COMO grupos.

De acuerdo con Sen (2000a), el desarrollo se apoya en las capacidades de las
personas que define como las habilidades que éstas poseen para lograr “funcionamientos
valiosos”. Difiere de otros enfoques que usan otro tipo de informacion (Sen, 1993) como
por ejemplo: “la utilidad personal (que se concentra en los placeres, la felicidad o el deseo
de la realizacion), la rigueza absoluta o relativa (que se concentra en los paguetes de
bienes, el ingreso real o la riqueza real), la evaluacion de las libertades negativas (que se
concentra en la ejecucion de procesos para que se cumplan los derechos de libertad y las
reglas de no interferencia) o las comparaciones de los medios de libertad y la

comparacion de la tenencia de recursos como una base de igualdad justa”.

En el enfoque de desarrollo, ampliado por Sen, se deben considerar por una parte

los objetivos y aspiraciones por las que las libertades instrumentales son importantes, y
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por otra, las relaciones empiricas que ligan estos distintos tipos de libertad, reforzando su

importancia conjunta en el logro de las cosas que son valiosas para los individuos.

A este respecto Sen agrega que el desarrollo humano, como enfoque, gira
alrededor de lo que él considera la idea fundamental del desarrollo, a saber: la promocién
de la riqueza de la vida humana entera, y no solo la dimensién econémica que en cierto

sentido es solo una parte instrumental en la vida de los seres humanos (Sen, 2004).

El desarrollo humano para Sen (Alkire y Deneulin, 2009) es un proceso de
ampliacién de libertades [capacidades] que vienen dadas por lo que el individuo puede ser
y hacer. Esto es lo que se relaciona con el desarrollo de las sociedades y, por
consiguiente, con las capacidades de las personas (Delgado, 2017). El objetivo del
desarrollo es crear un entorno propicio para que las personas disfruten de una vida larga,

sana y creativa. Esta vision esta en la base de su Enfoque de Capacidades.

La calidad de vida debe medirse por la habilidad de convertir en funcionamientos
valiosos las capacidades disponibles [oportunidades] a través del ejercicio pleno de la
agencia y no solo a partir de algunos medios alcanzados. Esto plantea una clara relacion
entre la ciencia econémica y la practica politica, en primer lugar, plantea la necesidad de
comprender mejor los escenarios sobre los que se aplican las politicas (Alvarez, 2009), y
valorar que nos movemos en contextos complejos y dinamicos y que por tanto el disefio

de estrategias y politicas deben tener en cuenta esa complejidad.

Asumir la complejidad en el analisis parte de reconocer la multidimensionalidad del
desarrollo humano. Sen propone reconsiderar el abordaje fragmentado de entender el
desarrollo humano e integrar en una cosmovision multidisciplinar una forma de pensar la

sociedad como un todo relacionado. Esta propuesta no plantea una tarea sencilla ya que
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implica revisar esquemas de analisis tradicionales que de alguna manera estan impuestos

en la comprension del bienestar humano (Pereira, 2010).

Ante esto Sen (1977) empieza por cuestionar la simplicidad aparente de varios
indicadores gue se han venido utilizando en la consideracion del bienestar y del desarrollo
economico, reflexiona sobre el planteamiento de las preferencias objetando la
equivalencia que se suele establecer entre eleccidn, preferencia y bienestar por centrarse
en indicadores de naturaleza exclusivamente conductista por lo que sefala la importancia
de superar la imagen del “tonto racional™ y con esta a quienes desestiman el hecho de
que somos sujetos sociales y que nuestras elecciones no estan determinadas de manera

estricta por nuestras preferencias (Alvarez, 2009).

Otra limitacion de la sobre simplificacién que sefiala Sen se observa cuando se
consideran indicadores de intercambio privado en mercados competitivos y en las
relaciones de produccidn, sin evaluar los costos que el uso de esos indicadores tiene en
la forma de alcanzar una distribucion justa de lo producido. Esto puede incidir
directamente en las decisiones del gasto en la inversion publica (Sen, 1977). Con esta
clara limitacién, Sen plantea una critica contundente a la pretensién de discutir sobre
déficits de los gastos referidos con la seguridad social, la atencién al desempleo o a otros
servicios sociales, en un plano de discusién publica diferente a los gastos como los

militares, los de seguridad o en |+D+1 por citar algunos (Alvarez, 2009).

3 Tonto racional llama Sen al “Homus econdmicus “empleado en el centro de los analisis del cientifico
economista tradicional, centrado en la racionalidad instrumental y en el interés individual tomado como mévil
unico de la accidon humana en Sen (1977) “Rational Fools: A Critique of the Behavioral Foundations of
Economic Theory”
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En la accién publica, la discusion y la participacion democratica resulta clave para
disefiar politicas econémicas que atiendan a los mas desfavorecidos y que se preocupen
por la igualdad y en este sentido, Sen propone que el desarrollo mdultiple de las libertades
y su ejercicio democrético es una condicion basica para la eficacia de programas

auténticamente igualitarios (Delgado, 2017).

Sen piensa la sociedad como un todo interrelacionado orientado a buscar las
mejores respuestas a los retos vitales de la poblacion, por esto amplia su enfoque
econdmico, porque busca comprender y transformar la vida de las personas “reales” que,
desde su punto de vista, se consideran en una forma parcial en un sentido puramente

economicista del desarrollo.

En este sentido el presente estudio esta orientado a comprender y evaluar en qué
medida puede aportar a la transformacién de un modelo de cuidados que segun Duran
(2018) es un claro ejemplo de una sistematica invisibilizacion por parte de los indicadores
de medicién tradicionales, por lo que se hace necesario revisar los indicadores y obtener
incluso una perspectiva mas amplia de lo que se define por cuidados y de las limitaciones
que pueden tener personas reales, en este caso personas cuidadoras primarias de un

familiar con dependencia en el contexto de los cuidados de larga duracion.

En la evaluacion del desarrollo humano, atender a la multidimensionalidad no
significa falta de rigurosidad, en este sentido Sen propone abordar el desarrollo desde una
perspectiva axiomatica y considerar la vinculacién de un conjunto de variables desde las
relaciones que se establecen entre ellas, por esto considera fundamental buscar
indicadores que faciliten la comprension de estas relaciones multidimensionales en la

explicacién de fenébmenos concretos como la pobreza o la igualdad, entre otros. Los
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indicadores deben establecerse de una forma rigurosa por lo que deben definirse los
criterios normativos que se han seleccionado para medir un fenédmeno y de esta forma
saber que se esta midiendo y, por tanto, poder decir la utilidad de esa medicién (Sen,

2000a).

Producto de la necesidad de medicion se elabora el indice de desarrollo humano
(Alkire, 2010) con la finalidad de medir, evaluar, monitorear y crear evidencia para la toma
de decisiones politicas que impacten en la vida de las personas. El indice propuesto
pretendia ser simple de calcular y debia integrar en su medicién las dimensiones
econdmicas y sociales que hicieran posible la comparacion entre paises. Ademas, y con
clara influencia de Sen debia ser capaz de estimar las capacidades y su aporte al logro de

una adecuada calidad de vida y ejercicio de la agencia de las personas.

Sen (1993) destaca que la palabra capacidad no resultaba atractiva en si mismay
reconoce que se ha usado para hablar de las tierras y no de las personas. Sin embargo,
él elige utilizarla porque le parece clara para expresar las combinaciones alternativas de lo
que una persona puede lograr hacer o ser: las capacidades simbolizan las posibilidades

gue tienen los individuos de alcanzar desempefios valiosos.

Por otra parte, las capacidades han sido un elemento dificil de precisar
principalmente porque las posibilidades pueden ser muy amplias, crear un indice basado
en las capacidades posibles de todas las naciones parecia ser una labor bastante
compleja, se llega entonces a un consenso que considera que las capacidades mas
importantes para el desarrollo humano son vivir una vida larga y saludable, estar educado

y tener un nivel de vida decente. Para Sen (2000a), sin embargo, este indice es muy
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limitado dejando claro que para él el concepto de desarrollo humano es mas amplio que el

concepto de indice de desarrollo humano.

Un elemento fundamental para alcanzar ese desarrollo es la libertad por dos
razones que Sen (lbid) considera necesarias, la primera porque el progreso de una nacion
se ha de evaluar en funcion del aumento o no de las libertades de las personas. Y la
segunda es por una razén que él denomina “eficacia” (p. 20), referida a que esas
libertades deben estar interconectadas y reforzarse mutuamente para hacer posible un
ejercicio de la agencia libre y sostenible, o que es a su vez un motor de participacion y

por tanto de desarrollo.

Sen (lbid) define de forma general 5 tipos de libertad vistas desde una perspectiva
instrumental que pueden ser tanto los fines como los medios principales para el
desarrollo: 1.- Libertades politicas (libertad de expresién y participacion politica), 2.- los
servicios econdmicos (oportunidades para participar en el comercio y la produccién), 3.-
las oportunidades sociales (en forma de servicios educativos y sanitarios), 4.- las
garantias de transparencia y 5.- la existencia de mecanismos de proteccion social,
garantizados por redes de seguridad. Cada una de estas libertades contribuyen a mejorar

la capacidad general de una personay pueden complementarse.

Sin embargo, mas adelante Sen aclara que este tipo de “listados” tiene mas bien
un cardacter orientativo ya que la libertad no debe ser vista como un listado definitivo que
ha de quedar fijado sin antes valorar el contexto y el alcance de los juicios individuales

sometidos al debate publico (Sen, 2004).

En todo caso, la relacion entre la libertad individual y el desarrollo social va mas

alla de la conexién constitutiva; lo que pueden conseguir positivamente los individuos
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integra las oportunidades econdmicas, sociales y politicas. Depende de las libertades
politicas, las fuerzas sociales y las posibilidades que brindan la salud, la educacion bésica
y el fomento y cultivo de las iniciativas. Los mecanismos institucionales para aprovechar
estas oportunidades también dependen del ejercicio de las libertades de los individuos, a
través de la libertad para participar en las decisiones sociales y en la elaboracion de las

decisiones publicas que impulsan el progreso de estas oportunidades (Sen, 2000a).

En el proceso de desarrollo debe poder apreciarse el papel que desempefian
diferentes instituciones sociales, entre las que se encuentran: El mercado y las
organizaciones relacionadas, el Estado representado en los gobiernos y autoridades
locales, los partidos politicos y la participacién ciudadana, asi como otras instituciones

ciudadanas representadas por el Tercer Sector (Alkire y Deneulin, 2009).

También expone el papel de los valores sociales y de las costumbres vigentes
(esfera comunitaria) que pueden influir en las libertades de que disfrutan los individuos y
que tiene razones para valorar como por ejemplo su identidad, sus lealtades, su
compromiso, su participacion en los resultados que persigue y, sobre todo, el resguardo
de esa libertad (Ferullo, 2006). Las normas compartidas pueden influir en algunos
aspectos sociales como la equidad de los géneros, los tipos de cuidados de los hijos y las
personas con dependencia, el tamafio de la familia y las pautas de la fecundidad, el

tratamiento del medio ambiente y muchos otros resultados.

Toda esta multiple informacién debe ser atendida valorando los procesos politicos
practicos y prestando una mayor atencion a la politica real, siendo este aspecto una de
las constantes en las aportaciones de este autor que destaca que en la realizacién y
replicabilidad de los proyectos se debe atender a los procesos politicos concretos

(Alvarez, 2009).
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Otro de los objetivos centrales del desarrollo humano es permitir que las personas
se conviertan en agentes directos en sus propias vidas. Después de todo, las personas no
son objetos pasivos de provisiones de bienestar social, sino que son sujetos activos con el
poder de determinar, al menos en cierta medida, cémo eligen vivir. Desde esta
perspectiva, el desarrollo se compromete con la libertad de las personas para tomar
decisiones sobre sus vidas. La gente decide por si misma qué tipo de desarrollo les
gustaria. Las personas deben ser empoderadas para que puedan definir sus respectivas

prioridades, asi como elegir los mejores medios para lograrlos (Alkire y Deneulin, 2009).

La perspectiva del desarrollo humano incorpora la hecesidad de eliminar los
obstaculos que las personas enfrentan a través de los esfuerzos e iniciativas de las
propias personas. La afirmacién no es sdlo que las vidas humanas pueden ir mucho mejor
y ser mucho mas ricas en términos de bienestar y libertad, sino también que la agencia
humana puede deliberadamente lograr un cambio radical a través del mejoramiento de la

organizacién y el compromiso social (Alkire, 2010).

En este sentido, Duran (2018) refiere que ha sido poco lo que se ha avanzado en
el cambio que se requiere en el &mbito de los cuidados precisamente porque no hay un
reconocimiento claro por parte de las personas cuidadoras de muchas de las restricciones
que experimentan, razén por la cual el componente de agencia que se refiere a la
participacion y el compromiso con el cambio social no se ejerce plenamente. Esto hace
necesario abrir espacios para escuchar y comprender las circunstancias de este colectivo
de la voz de sus protagonistas y evaluar las condiciones que les dificultan contribuir de

una forma méas contundente con el debate acerca de los cuidados de larga duracion.
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El desarrollo humano (Sen, 2009b) debe basarse en la certeza de que promueve
la riqueza de la vida humana entera, antes que solo la econdémica que es solo una parte
de una vida buena que las personas valoren, se basa en cuatro pilares esenciales:
equidad, eficiencia, participacion y empoderamiento, y finalmente, sostenibilidad.
Considera esencial el crecimiento econémico, pero hace hincapié en la necesidad de
prestar atencion a su calidad y distribucién, analiza en profundidad su relacion con las

vidas humanas y cuestiona su sostenibilidad a largo plazo.

- Equidad hace referencia al concepto de justicia, imparcialidad e incorpora la idea
de justicia distributiva, particularmente en términos de acceso a oportunidades y
resultados a todos los seres humanos. Esta relacionado con el concepto de igualdad, pero
diferente de él, lo que implica igualdad de trato para todas las personas. El principio de
equidad reconoce que aquellos que tienen oportunidades desiguales debido a varias
desventajas pueden requerir tratamiento preferencial o accién afirmativa. Por ejemplo, las
mujeres, las mujeres pobres, las minorias étnicas y otras secciones desfavorecidas de la
poblacion pueden necesitar medidas especiales que les permitan tener el mismo nivel de

oportunidades.

- Eficiencia: Sin embargo, la atencion prestada a la justicia distributiva no se hace
a expensas de la eficiencia del sistema. La eficiencia se define convencionalmente como
la utilizacién 6ptima de los recursos existentes. Desde una perspectiva de desarrollo
humano, la eficiencia se define como el método de menor costo para alcanzar los
objetivos mediante el uso 6ptimo de recursos humanos, materiales e institucionales para
maximizar las oportunidades para individuos y comunidades. Es necesario demostrar que
la intervencion escogida es la que ofrece los mejores resultados en la ampliacion de las

opciones y el aprovechamiento éptimo de las oportunidades. Al aplicar este principio, uno
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debe concebir la eficiencia en un contexto dinAmico, ya que lo que es eficiente en un

momento dado puede no ser necesariamente eficiente a largo plazo.

- La participacion y el empoderamiento se trata de procesos que llevan a la gente a
percibirse a si mismos como teniendo derecho a tomar decisiones de vida. Se trata de la
libertad de tomar decisiones en asuntos que afectan a sus vidas. Ya sea a nivel de
formulacion de politicas o de implementacion, este principio implica que las personas
necesitan participar en todas las etapas, no sélo como beneficiarias, sino como agentes

capaces de perseguir y realizar metas que valoran y tienen razones para valorar.

- La sostenibilidad se suele utilizar cuando se hace referencia al medio ambiente,
pero no se limita Gnicamente a esta dimension. Se refiere a la sostenibilidad en todas las
esferas, social, politica y financiera. La sostenibilidad ambiental implica lograr resultados
de desarrollo sin poner en peligro la base de recursos naturales y la biodiversidad de la
region y sin afectar la base de recursos para las generaciones futuras. La sostenibilidad
financiera se refiere a la forma en que se financia el desarrollo sin tener que encontrarse
con un déficit. Especificamente, el desarrollo no deberia conducir a los paises a trampas
de deuda. La sostenibilidad social se refiere a la forma en que los grupos sociales y otras
instituciones estan involucrados en asegurar la participacion evitando elementos
destructivos. La libertad cultural y el respeto a la diversidad son también valores

importantes que pueden contribuir al desarrollo socialmente sostenible.

El enfoque del desarrollo humano se ha inspirado en los trabajos pioneros de
Amartya Sen en la economia del bienestar, la eleccion social, la pobreza y el hambre, y la

economia del desarrollo (Alkire, et al., 2008). Mientras que los trabajos de Sen abarcan
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una amplia gama de temas, su "enfoque de la capacidad" ha llevado a una revolucion

virtual en el campo de la economia y en las ciencias sociales en general.

A continuacion, se expondra el rol que tiene la libertad entendida como capacidad
para ser y hacer aquello que se valora segun el enfoque de Capacidades y su utilizacion,
en términos practicos, para orientar intereses y acciones ciudadanas, en torno a la
pretension legitima de las personas sobre las cosas que les otorgan capacidad y les

brindan oportunidades, y no, en el simple reconocimiento del derecho al bienestar.

1.2 El Enfoque de Capacidades, un Enfoque de Desarrollo.

1.2.1 Desarrollo y Conceptos Principales

La primera vez que Sen se refiere al término capacidades es en 1979, en una
conferencia titulada “¢ Igualdad de qué?” en la Universidad de Stanford, en esa ocasion
cuestiona la decisién econémica de medir la igualdad en el espacio de la utilidad marginal
o total, o bienes primarios. Y describié por primera vez su concepcion de las capacidades,
la cual definié como la “igualdad de la capacidad basica” refiriéndose a que una persona
sea capaz de hacer ciertas cosas basicas. Por ejemplo, “la capacidad de desplazarse [...],
la capacidad de satisfacer las propias necesidades alimentarias, disponer de medios para
vestirse y tener alojamiento, o la capacidad de participar en la vida social de la
comunidad. La idea de urgencia, relacionada con esto, no se refleja plenamente ni en la

utilidad, ni en los bienes primarios, ni en combinacion alguna de ambos”.

Como economista parte de una medida econémica para ampliarla a su idea de
medir capacidades, el set factible de utilidad del analisis tradicional de bienestar en

microeconomia que se muestra en la figura 1, y que se explica a continuacion para
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visualizar el giro que introduce Sen como posibilidad de ampliar una medida de utilidad en

una de igualdad de la capacidad bésica:

Figura 1.

Set factible de la funcién de utilidad

Functioning2 4 3 )

Functioning 1
Fuente: Garcia, 2005

En el andlisis econdmico tradicional las lineas curvas se denominan curvas de
indiferencia (bienes) y representan todas las preferencias, el punto X representa la
preferencia mas alta asequible por ese individuo y sefiala la preferencia mas alta que ese
individuo puede tener. Sen toma ese mismo gréafico y amplia la informacion disponible
para la persona, no solo los bienes y preferencias basadas en estos. El espacio en
amarillo seria el nuevo elemento que define como set de capacidades que tiene la

persona y los espacios marcados por F pueden ser las funcionalidades que la persona

puede desarrollar a partir de esas capacidades.

El enfoque tradicional evallia una politica social por el punto X considerado como
resultado, en cambio el desarrollo de politica social de Sen tiene que ver con el desarrollo

de los posibles funcionamientos F y que esta persona tenga la libertad del mayor nimero
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posible de opciones en el espacio en amarillo, para que desarrolle el funcionamiento que
decida porque lo valora intrinsecamente. Por lo tanto, este enfoque se centra en el
proceso por el cual la persona va a escoger un resultado (funcionamiento) en particular

(Garcia, 2015).

El enfoque de Sen es en primera instancia un marco tedrico moral centrado en la
libertad y la evaluacién del ser y el hacer (funcionamientos). Puntualiza que los arreglos
sociales deben ser primariamente evaluados de acuerdo con la libertad de las personas
para lograr los funcionamientos que ellas valoran. El enfoque de capacidades es entonces
también un enfoque de evaluacion, porgue es a través de la libertad como indicador que
se puede valorar el progreso de las personas por una parte y de la eficacia de las politicas

sociales por otra (Sen, 2000a).

El enfoque de las capacidades se centra en tres conceptos significativos:
funcionamientos, capacidades y agencia. A continuacién, se definen en primera instancia
los conceptos fundamentales del enfoque y una vez definidos se relata la dinamica de
vinculacion que se da entre estos y la forma en que se vinculan con la libertad, la

participacion y el bienestar de las personas.

Funcionamientos. El primer concepto se refiere a los funcionamientos,
representan lo que la persona puede valorar hacer o ser al vivir; son los estados de
existencia y acciones que efectivamente consigue o realiza a lo largo de su vida, es un
valor intrinseco para la persona (Sen, 2000a). El ser y el hacer y las oportunidades para

alcanzarlos es el espacio focal del analisis y es una constante en la obra de Sen.

Los funcionamientos se relacionan directamente con resultados y proporcionan

una concepcion novedosa del bienestar en la que éste ya no consiste ni en la utilidad ni

52



en la cuantia de los recursos principalmente. Por el contrario, en el bienestar se deben
valorar las condiciones de vida constituidas por los funcionamientos. Estos son hechos de
la vida personal, efectivos y no meramente hipotéticos, y por tanto aspectos constitutivos

de la manera en que el sujeto vive (Sen, 1985a).

La forma de vivir de las personas o su “estado general” esta delimitado por un
conjunto de funcionamientos a través de los cuales puede contemplarse su vida, ocurren
varios funcionamientos cada vez, por lo que la persona funciona a la vez de distintas
maneras: esta alimentada, y sana, y protegida, y lee, y viaja, tiene un buen trabajo y
participa en su sociedad, etc. (Sen, 1985b). El bienestar es la medida de bondad de los

diferentes funcionamientos y esta bondad él la relaciona con la vida buena*.

El bienestar aportado por un funcionamiento depende del éxito en dicha actividad
al igual que, en general, el bienestar aportado por un recurso (ya sea dinero, alimentos o
una escuela), depende de lo que el sujeto pueda ser o de cédmo pueda estar gracias al
mismo. Los funcionamientos constituyen un nivel de andlisis y se vinculan en forma

directa con las capacidades.

Evaluar el bienestar de una persona consiste en determinar, hasta qué punto la
persona es capaz de lograr los funcionamientos o resultados que valora, pero determinar
s6lo el nivel de funcionamiento no es suficiente, porque de esa forma desconoceriamos

todavia la libertad de que la persona goza para funcionar asi o de otra manera.

4 Este ideal de la vida buena se realiza en cada sujeto seguln su particular singularidad. La vida buena se forja
a través de las acciones concretas que aciertan con el bien verdadero del hombre y que en cada caso tiene
matices particulares (Pukacki, 2006)
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Sen lo explica con el siguiente ejemplo, una persona en huelga de hambre puede
padecer la misma desnutricion que quien no tiene comida, pero obviamente seria erroneo
juzgar por igual su situacién (Sen, 1985b). Por eso para captar adecuadamente su
bienestar hay que atender a la libertad de ambos mediante sus funcionamientos

alternativos respectivos, considerando asi de qué otras cosas son capaces (Sen 1985b).

Esto es interesante si se analiza la misma situacion de dos personas cuidadoras
primarias que cuidan de un familiar con dependencia, ambas estan realizando lo que se
puede definir como un funcionamiento, cuidar de un familiar, sin embargo, puede haber
una diferenciacion entre ambas si una esperaba encargarse de los cuidados y otra refiere

que no le quedo otra “opcion”.

Una persona tiene ante si una gama de posibles funcionamientos a los que puede
acceder, pero no es posible acceder a todos, debe elegir de esas multiples combinaciones
la que contribuya mas a su bienestar y que podria conseguir con sus recursos. Esa
capacidad de lograr funcionamientos es lo que constituye la libertad de la persona, ya que

expresa sus oportunidades reales para alcanzar el bienestar (Delgado, 2017).

Capacidades. El segundo concepto fundamental del enfoque son las
capacidades o las diversas combinaciones de funcionamientos (resultados y acciones)
que la persona puede lograr. Las capacidades se refieren, a la libertad que tiene las
personas para realizarse, a las oportunidades que tiene para lograr lo que quiere y valora,

a lo que es capaz de hacer y de ser (Sen, 2000a).

La capacidad para funcionar afiade a la nocién de funcionamiento la posibilidad
real de escoger como funcionar. No se trata solo de tener la posibilidad para hacerlo, sino

también de disponer de los recursos oportunos y de lo necesario para aprovecharlos
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(Cejudo, 2007). Para que una persona que cuida de un familiar con dependencia pueda
desplazarse (funcionamiento) necesitard mas recursos y/o un entorno social mas
favorable, las mismas habilitaciones no se traducen automaticamente en igual capacidad
de funcionar puesto que no podemos prescindir de las circunstancias personales y

sociales de cada caso.

Incorporar la posibilidad de eleccion prepara a la gente para buscar oportunidades.
Se refiere no solo a estar deseando y conseguir las oportunidades sino tener la
informacién para lograrlas e incluso para desearlas, si una persona ni siquiera sabe que la
oportunidad existe no lo va a buscar. Si una persona que cuida a un familiar con
dependencia no conoce el catdlogo de beneficios sociales de los que podria disponer si
los solicita, no buscara esas ayudas, no las deseara en forma concreta porque no las
conoce (por esto siempre es importante insistir en optimizar los servicios de informacion
de las administraciones porque de esta manera las personas disponen de la informacién y

conocen sus posibilidades de capacidades u opciones).

El funcionamiento es algo que se logra, mientras que la capacidad es la facultad
de lograr. Los funcionamientos estan, de alguna manera, mas directamente relacionados
con las condiciones de vida, puesto que son diferentes aspectos de estas. Las
capacidades, por el contrario, son una nocién referente a la libertad en un sentido positivo:
gué oportunidades reales se tienen en relacién con la vida que uno podria llevar (Sen,

20004a).

Entender la nocion de Capacidades es fundamental para el enfoque por lo que
Cejudo (2006) sugiere distinguir tres niveles de andlisis: 1. De una forma determinada de

concebir la capacidad simpliciter como poder lograr efectivamente algo hay que pasar a 2.
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La idea de capacidad para funcionar, con tantas capacidades como funcionamientos, esto
es, tantas como sean necesarias para lograr el bienestar. Por Ultimo, 3. La nocién de
conjunto capacidad, y explicar la libertad conformada por todos los conjuntos alternativos
de funcionamientos de los que la persona es capaz. Formalmente, la capacidad para
funcionar afiade a la nocién de funcionamiento la posibilidad real de escoger o no

funcionar asi.

Algunas de las capacidades para funcionar mencionadas por Sen (1985a; 1985b;
1987; 1993; 2000a) se relacionan con estar sana, ver, evitar el hambre, ayunar, tener una
vivienda, tener seguridad fisica, evitar ser agredida fisicamente, trasladarse sin peligro,
tener ropa, evitar la vergiienza por la ropa que lleva, estar junto a sus seres queridos, vivir
sin estar estigmatizada, llevar una vida normal, actuar con sensatez, estar equilibrada,
sentirse feliz, estar satisfecha. Adviértase que cada una de estas capacidades implica
también un funcionamiento (estar sano, ver, evitar el hambre, etc.), y que abarcan desde
los estados y actividades mas elementales a las actividades superiores del ser humano.
Pero para explicar la libertad de llevar un tipo u otro de vida hay que considerar
simultaneamente todo el repertorio de funcionamientos a nuestro alcance. Esa es la

misién del conjunto capacidad.

Sen, no obstante, no ha proporcionado una enumeracion completa de los
funcionamientos y de las capacidades que considera relevantes, si bien ha ido
mencionado algunas en sus diversas obras (Vegara, 2016). Y esto es porque segun él
mismo refiere el catalogo de capacidades no puede cerrarse de antemano porque los
funcionamientos relevantes y su importancia relativa dependen del ambito del bienestar

humano que se desee evaluar.
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La diferencia entre funcionamientos y capacidades se asimila a lo realizado y lo
efectivamente posible; a los logros y a las opciones valiosas de las cuales uno puede
elegir (ver en tabla 1. Resumen: El Enfoque de las Capacidades). De esta manera, lo que
verdaderamente importa es que las personas tengan oportunidades valiosas expresadas
en capacidades de llevar el tipo de vida que quieren llevar, de hacer lo que quieren hacer
y de ser lo que quieren ser. Una vez se tengan efectivamente estas oportunidades

sustantivas, se pueden escoger aquellas opciones que mas se valoran (Delgado, 2017).

En este sentido volviendo al caso de las personas cuidadoras primarias que cuidan
a un familiar con dependencia, se trata de poder garantizarles la libertad y las
capacidades (oportunidades) necesarias para llevar el tipo de vida que realmente quieren
llevar, reduciendo el impacto que prestar los cuidados puede tener en sus vidas, por esto
tiene valor identificar las dimensiones de funcionamientos que puedan considerarse
valiosas para las personas cuidadoras e identificar los factores que pueden interferir en el
logro de esos funcionamientos y por tanto el bienestar de este importante grupo de

personas.

Agencia. El tercer concepto del enfoque es la agencia. Sen la define como “lo que
una persona es libre de hacer y alcanzar en la busqueda de la realizacion de las metas o
los valores que esa persona considere como importantes” (Sen, 1985a). O de forma mas

simple, un agente es “alguien que actua y produce cambios” (Sen, 2000a).

Se refiere al ejercicio reflexivo y activo de responsabilidad sobre la activacion
propia y la incidencia que ese accionar tiene en los demés (Delgado, 2017). La agencia se
relaciona con otros enfoques que hacen hincapié en la autodeterminacion, la

autodireccion auténtica, la autonomia, la autosuficiencia, el empoderamiento, la voz y asi
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sucesivamente. El fuerte deseo colectivo de agencia sugiere que los procesos de
desarrollo deben fomentar la participacion, el debate publico y la practica democratica

(Alkire y Deneulin, 2009).

La agencia es inevitablemente plural tanto en su concepto como en su medida, y
esto es asi porque la agencia incluye el poder efectivo y el control directo, es decir,
incluye no solo la agencia individual, sino lo que uno puede hacer como miembro de un

grupo, colectividad o comunidad politica.

La agencia, continda Sen (1985b), puede avanzar en el bienestar o puede dirigirse
a otros objetivos, por ejemplo, relacionados con el bien de la familia o la comunidad, de
otras personas o del medio ambiente. Identificar la agencia implica una evaluacion de si
los objetivos del agente son de algin modo razonables: una persona que perjudica o

humilla a otros, no estaria, en este sentido, ejerciendo la agencia.

En resumen, la agencia o el rol de agencia, seguin se quiera ver, es
multidimensional, en tanto puede ejercitarse en diferentes esferas, contextos,
dimensiones y niveles; es intrinsecamente relacional, ya que requiere vincularse con el
otro y su alcance, ambito y forma de ejercicio esta asociado a pautas culturales (Samman
y Santos, 2009), el compromiso del agente por un estado de cosas debe ser incorporado

en la evaluacion de ese estado de cosas.

Para Sen la agencia humana tiene un rol protagénico por encima del mercado o
los gobiernos; entidades que deben aumentar las oportunidades sociales para acrecentar
la agencia y la libertad humana, en tanto fin y medio de expansién adicional de libertad.

En la vocacion seniana la caracteristica esencial del bienestar es la capacidad para
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conseguir realizaciones valiosas y, lo importante, no esta en ver lo que se ha alcanzado,

sino en las oportunidades que se tuvieron para elegir.

A continuacion, se presenta en la tabla 1 un resumen que compara los conceptos

centrales del Enfoque de Capacidades para facilitar su comprension y a continuacion

conversar sobre la dinamica entre ellos y su relacion con la libertad y otros conceptos

fundamentales

Tabla 1.

Resumen: El Enfoque de las Capacidades

Categorias
aspectos/ Funcionamientos Capacidades Agencia
definitorios
Estados de existencia y Ejercicio reflexivo y activo de
Nocién acciones que una persona Oportunidades reales para responsabilidad sobre la

Esfera préactica

Enfasis

Naturaleza

Lo que incluye

efectivamente consigue o
realiza a lo largo de su vida

Condiciones de vida y logros

Lo realizado

Constituyen el fin de las

capacidades

Vinculos sociales, estados
fisicos, actividades, lo que se
valora ser y hacer

alcanzar el bienestar

Nivel de las posibilidades:
Bienestar factible

Lo efectivamente posible

Deben traducirse en
funcionamientos posibles

Habilidades, posibilidades de
elegir y carencias abanico de
posibilidades que se le ofrecen

activacion propia y su
incidencia en los demas

Compromiso de accion e
impacto en otros

Combinacion de las
capacidades de las personas
con las oportunidades que les
brinda el medio para realizar
las acciones propias de un
determinado proyecto de vida

Poder de incrementar las
capacidades a través de la
reflexion y la practica

Objetivos, valoraciones, sentido
de la vida, concepcion del bien,
impacto en los otros (poder) y
compromiso de accién

Cuadro resumen. El Enfoque de las Capacidades (Delgado, 2017)

Puesto que los individuos son agentes y no meros depositarios de bienestar, Sen

propone que una vida buena es una vida rica en elecciones valiosas vinculando, mediante

la capacidad para funcionar, bienestar y libertad para tener una u otra forma de vida. En
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realidad, los seres humanos no sélo persiguen el bienestar, sino también “objetivos de
agencia” (agency goals) mas amplios, dado que como agentes racionales pueden juzgar
qué tiene valor aparte de su propio bienestar, fijar objetivos al respecto y esforzarse por

alcanzarlos (Sen, 2002b).

1.2.2 Dinamica del Enfoque de Capacidades

Este enfoque es de naturaleza multidimensional y hay que valorar diferentes
componentes o dimensiones, hay que ver el peso que se concede a la libertad
fundamental (el conjunto de capacidades) frente al logro real (el vector de funciones
elegido) y a los recursos o medios disponibles. Esta pluralidad es un elemento importante
para Sen debido a que, en lugar de restringir, amplia el campo de nuestro razonamiento
valorativo (Sen, 2000a). Asi mismo agrega que la heterogeneidad de los factores que
inciden en la conversioén [personales (edad, salud, nivel educativo, nivel de ingresos, etc.),
ambientales, culturales y seguridad] influyen en las ventajas o desventajas individuales y

son una caracteristica general de la evaluacion real.

En la figura 2 se representa la dinamica del Dominio de Capacidades y es la
interaccion de los conceptos del enfoque. Todo se inicia con una libertad de
oportunidades, tener posibilidades de, esto es lo que se denomina Capacidades (C). La
Agencia se refiere a que la propia persona pueda llegar a hacer lo que mas desea, lo que
ella valora, lo que para ella es importante y el empoderamiento es tener poder para hacer
lo que quiere alcanzar y lo que quiere lograr (funcionamientos) en su vida (por eso se
aplica mucho a las mujeres porque muchas veces las mujeres no tienen el poder de hacer
lo que ellas quieren, valoran y necesitan hacer por sus hogares y por si mismas). El

Empoderamiento es un nivel de agencia que indica el poder, realmente poder para hacer.
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Las capacidades y su conversién en funcionamientos estan condicionadas por
circunstancias personales (edad, género, propension a enfermarse, discapacidades) socio
culturales (acceso a las oportunidades sociales) y econdémicas (educacién, salud,
empleo), caracteristicas epidemioldgicas, entornos sociales, acceso a los mercados,
existencia de los bienes publicos, marcos institucionales, normas legales y sociales,
libertades politicas, servicios sociales, garantias de transparencia y seguridad protectora,

entre otras muchas (Sen, 2000a).

Estas circunstancias son denominadas por Sen (1993) factores de conversion, y
pueden afectar de forma positiva (facilitadores de la agencia) o de forma negativa
(obstaculos y barreras de la agencia) la capacidad dada de transformar los medios en los
maximos funcionamientos posibles (los rectangulos de la derecha: salud, descanso, etc.).
Sin embargo, el elemento mas importante es poder contar desde el inicio con esas
posibilidades (C), con la libertad de elegir entre alternativas, cuando no puedes elegir mas
que una alternativa puede considerarse que no esta presente el desarrollo de

capacidades.
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Figura 2.

Dominio de Capacidades

Aspectos ambientales

Factores: interfieren en que alcances o no el
funcionamiento

Eleccion

Elaborado por Garcia, 2015

Seguridad
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"""""" Seguridad

Un ejemplo ampliamente utilizado por Sen puede facilitar la comprension de esta

dinamica (Sen, 1982: p. 30; 1985a: p. 10), es el de la bicicleta y su uso como recurso de

visualizacién de su enfoque. (ver figura 3)

Figura 3.

Ejemplo de la Bicicleta y el Enfoque de Capacidades

Recursos Capacidades Funcionamiento

Utilidad

Desplazarse (montar e

Poder rl -
oder usarla bicicleta)

n

Bienestar

Nota: Descrito por Sen (1982, p. 30; 19852, p. 10)
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La bicicleta es un objeto con determinadas caracteristicas. Considerando para
facilitar el andlisis que su propiedad relevante es ser un bien de transporte, el tenerla le
brinda a la persona la posibilidad de moverse de cierta manera que no podria lograr sin la
bicicleta. La caracteristica de transportacion le da a la persona la capacidad de moverse

de cierta manera.

El uso de la bicicleta crea diversos efectos, puede ser una diversion, un medio
para un funcionamiento mas complejo como mantenerse saludable o reducir el tiempo
para llegar al trabajo, La persona podra usar o no la bicicleta o usarla de cierta manera y
en esto pueden incidir los factores de conversion y la agencia de esa persona, no todo el
que posea una bicicleta podra transportarse con ella: quizas no sepa montar, 0 no pueda
por su edad, su salud o su condicion fisica, o no es valorada por sus condicionantes
culturales para usarla para algunos fines o viva en un lugar con demasiadas pendientes o
no cuente con un disefio urbano amigable para el uso de las bicicletas. En todo caso la
capacidad esta en tener la oportunidad de elegir el funcionamiento de moverse de cierta
manera y eso lo brinda tener el recurso y tener la habilidad para aprovecharlo de la mejor

manera y esto lo brinda la agencia.

Ahora bien, ¢cual es la contribucion de esta perspectiva para representar el
bienestar de la persona? El solo hecho de poseer el recurso, en este caso la bicicleta no
es suficiente como medida de bienestar, la utilidad que reporta es una informacién
también limitada ya que inciden factores de conversion y la agencia individual en el
disfrute de ese bien. El hecho de desplazarse en bicicleta no puede reducirse al placer (o
displacer) obtenido. Lo importante, para el bienestar es la actividad que la bicicleta

permite, esto es, montar en ella (Cejudo, 2007).
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Lo méas adecuado es determinar qué hace la persona con la bicicleta, y en general
qué consigue hacer con los bienes que estan bajo su control (las habilitaciones). Y esto,
que es el funcionamiento, variara segun nos fijemos en un nifio, un deportista 0 una
persona con paralisis. El funcionamiento “montar en bicicleta” designa una determinada
actividad, mas o menos Util, que requiere ciertos recursos, y que depende de
circunstancias personales y sociales (lbid, p13). El bienestar aportado por una bicicleta
depende entonces de considerar las multiples dimensiones relacionadas en dicha

actividad.

Como es obvio, los recursos disponibles (dinero, alimentos, vivienda, servicios
publicos, etc.), son necesarios para evaluar el bienestar de las personas y las actividades
valiosas, pero también hay que considerar, como se menciona en los parrafos anteriores,
factores relacionados con las circunstancias personales y sociales (como la edad, el
estado de salud, o el nivel educativo) que influyen en lo que Sen llama tasa de conversion
de los recursos en funcionamientos, o en cdmo un individuo concreto puede usar esos

recursos de que dispone (Cejudo, 2006).

Esta claro que no es el ingreso el indicador principal del bienestar y que lo que
realmente interesa es la capacidad que tiene la persona de funcionar en la economia y
desarrollar las aspiraciones que quiere y emprender las acciones y actividades en las que
desean participar. Los funcionamientos “ofrecen un panorama de como es la vida del
sujeto, lo cual es necesario si no para la valoracion de su libertad, si para juzgar su

bienestar” (Cejudo, 2007).

En este punto surge la pregunta acerca de cudéles son las dimensiones de

capacidades y cudles las de funcionamientos valoradas por las personas, definir cada
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dimensién es un proceso individual, sin embargo, ante la diversidad de posibilidades debe
encontrarse consenso social para identificar cuales son esos funcionamientos que todos
valoran, lo que requiere se tome en cuenta la participacién y el compromiso de las
personas, para determinar si ellas van a valorar los cambios que podrian derivarse de las

acciones que se intenten (Alkire y Deneulin, 2009).

La idea de un planeador social decidiendo qué tipo de funcionamientos son o
deben ser valiosos para las personas y luego asignar recursos o limitarse a evaluar el uso
de esos recursos, no es el ideal que plantea Sen. Son las personas involucradas y con
agencia las que deben participar en la definicion del set de oportunidades que son
valiosos para ellas. Y la politica social debe ser valorada en funcion del set de

oportunidades determinado intrinsecamente por la poblacion a la que se le da el beneficio.

La ampliacion de capacidades que Sen (2000b) ha relacionado con el aumento de
las libertades, no pueden ser libertades tedricas, tienen que ser libertades efectivas,
posibilidades reales, no se trata de maximizar opciones sin importar la calidad, en primer
lugar, debe darse una preparacién a las personas para tener las habilidades y poder
disponer de los medios y recursos de la mejor manera posible y luego se les debe
garantizar la posibilidad de elegir independientemente de sus circunstancias los

funcionamientos que valoran y le permiten alcanzar su bienestar.

Este proceso de alcanzar un nivel de bienestar superior se caracteriza por la
autodireccion auténtica ejercida en la agencia y la habilidad de dar forma a nuestro propio
destino siendo parte y participantes en comunidades diversas, y por esto las personas no
necesariamente valoran el control de una persona, un grupo o un Estado como garante

del incremento de las libertades de accién publica.
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La libertad tiene dos valores importantes, capacidad de actuar en favor de lo que
importa (agencia). Y la oportunidad real de lograr los funcionamientos seleccionados de
varias posibilidades (capacidades). De esto el enfoque resulta, esencialmente centrado en
las personas, es decir, antepone la agencia de las personas — centrado en las personas
promotoras de su propio destino, de su evolucion, de su avance, de su nivel de bienestar-
en lugar de las organizaciones como mercados y gobiernos. Las personas tienen que

buscar desear y alcanzar su bienestar (Sen, 2000a).

Sen demanda una igualdad de capacidad basica para que los ciudadanos puedan
alcanzar lo que valoran y no al goce de estos o idénticos niveles de poder o riqueza. De
alli, la centralidad que otorga al significado que tienen los bienes para las personas y no
en el acceso a ellos (Fleury y Molina, 2000). Esto indica que el bienestar va mas alla de

los niveles de ingreso o de las comodidades econdmicas de las que disfruta una persona.

El bienestar es considerado a partir del abanico de oportunidades de eleccién o del
conjunto de libertades de las que, efectivamente, se disponen. Esas oportunidades
efectivas y sustantivas de elegir superan las necesidades basicas, conformando las
capacidades y se estructuran sobre lo que las personas quieren ser, sirviéndoles para

emprender las acciones y actividades en las que desean patrticipar.

Medicién en el enfoque de Capacidades. El enfoque de Capacidades es una
proposicion, y lo que propone es que los arreglos sociales deben evaluarse de acuerdo
con la libertad de agencia que las personas tienen para promover o lograr los
funcionamientos que valoran. Si la igualdad en los arreglos sociales se exige en cualquier
espacio -y la mayoria de las teorias de la justicia defienden la igualdad en algun espacio-

se debe exigir en el espacio de capacidades (Alkire, 2005).
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El enfoque de capacidades puede utilizarse de maneras distintas, debe
distinguirse entre usarlo como estrategia practica para evaluar la politica publica o como
metodologia para evaluar la cuestién fundamental de valorar las capacidades de los
individuos y la comparacion interpersonal. Sen (2000a) menciona que debe seguirse un
cierto pragmatismo cuando se usa la explicacion y motivacion subyacente en el Enfoque
de Capacidades cuando se interpretan los datos con el fin de realizar evaluaciones

practicas y andlisis de politicas.

Llevar adelante el proceso que permita dar operatividad a la cuestion fundamental

segun Sen (Ibid, p.108) puede hacerse de tres maneras posibles:

1. El enfoque directo, que consiste en examinar directamente todo lo que pueda
decirse sobre las diferentes oportunidades analizando y comparando los vectores de

funciones o de capacidades.

Este andlisis puede a su vez ser: a. total, haciendo la ordenacion de todos los
factores en relacion con un fenémeno por ejemplo la pobreza, b. ordenacion parcial, en
este caso se organizan algunos vectores que sean de interés y c. especifica y consiste en
la comparacion de una capacidad elegida como punto de atencion sin tratar de obtener
una cobertura total, por ejemplo, el empleo. Es claro que en el enfoque directo el analisis
total es sin lugar a duda el mas ambicioso y por ende el mas complejo, y aunque Sen
afirma que se deberia avanzar hacia este tipo de analisis es por el momento muy
complicado por lo que un andlisis parcial e incluso especifico puede darse y obtenerse

informacién bastante esclarecedora.

2. El enfoque complementario, este consiste en ampliar la base de informacion de

las personas utilizando mediciones convencionales por ejemplo de las rentas y
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complementandolas con consideraciones relacionadas con las capacidades, una medicion
de ingresos y nivel socioecondémico pueden complementarse con medidas como
existencia de asistencia sanitaria, distribucion del tiempo como recurso en la familia, estas
medidas pueden ayudar a comprender mejor fendbmenos como los cuidados y las

desigualdades presentes en la gestién de los mismos.

3. El enfoque indirecto consiste en hacer ajustes y equivalencias en ciertas
medidas para que puedan igualarse los grupos en comparacion en cuanto a los vectores
de capacidades por ejemplo ajustar los niveles de renta en funcion al nivel de estudios y

asi hacerlos equivalentes desde el punto de vista de las capacidades.

Sea cual sea el enfoque elegido lo que se busca es no perder de vista que es un
enfoque cuya idea fundamental se centra en eliminar la falta de libertades y ampliar los
diferentes tipos de libertades fundamentales que los individuos tienen razones para
valorar. Siguiendo esta premisa, Sen (lbid) refiere que es una perspectiva general que
puede usarse de diferentes maneras dependiendo del contexto y de la informacién que se

disponga.

Como en toda medicion es fundamental acotar lo que se quiere medir, cOmo se va
a medir y para qué se quiere medir. En el momento de identificar qué es lo que se va a
medir la pregunta es si la dimensién relevante de la ventaja es el nivel de vida, el
bienestar alcanzado, el logro de la agencia, la libertad de bienestar o la libertad de
agencia. La reivindicacion central del enfoque de la capacidad es que cualquiera que sea
el concepto de ventaja que uno elija considerar, la base informativa de este juicio debe
relacionarse con el espacio de funcionamientos y/o capacidades, dependiendo del tema

en cuestion (Alkire y Deneulin, 2009).
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Recientemente, Duran (2018) invita al debate en el tema de los cuidados
presentando una nueva propuesta tedrica de una clase social que denomina “El
Cuidatorio”, término con el que busca promover el consenso y hacer una llamada de
atencion conceptual y politica sobre la necesidad del cuidado y la necesidad de politicas

eficaces para garantizarlo.

La construccion del concepto del cuidatorio ha sido en si mismo un objetivo
centrado en la bausqueda de homogeneizar definiciones e indices de medicién tal y como
se ha propuesto en el documento de ONU-mujeres “Trabajo doméstico y de cuidados no
remunerados” que se ha desarrollado en México, pero puede servir de referencia para
revisar las definiciones e indicadores (ONU mujeres, 2016). Para Duran, el volumen de los
estudios de cuidados varia ampliamente en funcién de la definicion o fuentes utilizadas.
Ademas de una homogeneizacién del concepto es también necesario ampliar los
indicadores a observar y también abrir la mirada a la perspectiva del receptor del cuidado

y no solo la del prestador de esos cuidados.

La estructura demografica es el mejor predictor global de la demanda de cuidados,
pero la estructura social y politica condiciona fuertemente la distribucion y la dinamica de
la produccion de cuidados (Duran, 2018), y es justamente por esto que es necesario
plantear una investigacion que esté orientada a visibilizar la estructura social de los
cuidados y su incidencia en la agencia y participacion de las personas cuidadoras en los
cambios necesarios para el logro de su bienestar en términos de capacidad y el de las

personas con dependencia a las que prestan los cuidados.

Alkire (2005) afirma que el cambio social duradero en cualquier situacion ocurre

cuando algunas personas en situaciones de desventaja se unen a otras en su sociedad, y
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participan activamente en el proceso del desarrollo. Y esto se ha convertido en una razén
obvia para abogar por la participacion y la agencia de las personas en muchas

dimensiones, por ejemplo, una agencia positiva de las mujeres dentro del hogar.

Construir una medida basada en estos elementos puede ser orientativa para
construir el set de capacidades a ampliar y los funcionamientos que estan relacionados
con el bienestar de las personas en el contexto de los cuidados lo que puede orientar las
decisiones de politica publica hacia la creacion o ampliacion de las capacidades y
oportunidades de las personas en funcién de lo que valoran y es importante para el

bienestar de estas.

Es evidente que las personas tienen diferentes habilitaciones para convertir los
recursos en capacidades y, si las politicas igualan los recursos, podrian perjudicar a
algunos de manera significativa. Sen identifica ademas cinco factores vitales o de
conversién que a menudo inciden de manera importante en la tasa de convertibilidad de
las capacidades y los medios para convertirse en funcionamientos valiosos para las
personas (Sen, 2000a): Las heterogeneidades personales, la diversidad medioambiental,
las variaciones del clima social, las diferencias en las perspectivas relacionales y la

distribucion dentro de la familia.

El enfoque de la capacidad no es una teoria que pueda explicar, por ejemplo, la
pobreza, la desigualdad o el bienestar; sino que proporciona una herramienta y un marco
para conceptualizar y evaluar estos fendmenos. La aplicacion del enfoque de la capacidad
a las cuestiones de politica y cambio social, por lo tanto, a menudo requieren la adicién de
teorias de la explicacion, y en este estudio se complementa con el modelo de bounded

agency (Evans, 2007; Rubenson y Desjardins, 2009; Hamilton y Adamson, 2013), que
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permite la evaluacion de las estructuras sociales y su incidencia en la participacion y
agencia vinculada al contexto de cuidados de las personas cuidadoras primarias de un

familiar con dependencia.

Otra de las caracteristicas centrales del enfoque de las capacidades es que se
abstiene de hacer prescripciones acerca de cudles son las valiosas capacidades que la
politica publica debe promover. Como se sefiala a lo largo de la revision sobre el enfoque
de capacidades, el proceso de desarrollo debe evaluarse en funcion de la medida en que

expanda las “capacidades que las personas tienen razones para elegir y valorar”.

La eleccidn de las capacidades pertinentes dependerd, por lo tanto, de las
preocupaciones y valores sociales subyacentes dentro de una sociedad dada. El
razonamiento publico en cada sociedad debe determinar qué capacidades desean
promover. No hay un Unico método para identificar las libertades que la gente tiene
razones para elegir y valorar. Debido a su resistencia a la prescripcion abierta, el enfoque
de capacidad esta abierto a muchas diferentes formas de especificaciones sobre lo que
constituyen capacidades valiosas. En este sentido, entonces, el enfoque de la capacidad

debe complementarse.

A continuacion, se explicara brevemente el contexto que se pretende analizar en
funcién de valorar la dinamica de los conceptos del Enfoque de Capacidades en la
comprension de la realidad de las personas cuidadoras primarias y el modelo de

cuidados.
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1.3 Enfoque de Capacidades y su aplicacion en el andlisis del Cuidatorio, propuesta
conceptual de una nueva clase social relacionada a los cuidados

1.3.1 Desarrollo, Libertad y Cuidados

Para Sen el desarrollo puede ser considerado como un proceso de expansion de
las libertades reales que disfruta la gente (Sen, 2000a) centrando de esta manera su
atencion en las libertades humanas y contrastando con perspectivas mas estrechas sobre
el desarrollo, como las que lo identifican con el crecimiento del producto nacional bruto
(PNB), el incremento de los ingresos personales, la industrializacién, el avance

tecnolégico o la modernizacién social.

Mirar al desarrollo en términos de la expansion de capacidades que Sen define
como libertades sustantivas (Sen, 2000b), permite focalizar la atencién hacia los fines que
hacen posible el desarrollo, expandiendo igualmente la mirada a los diversos medios y
factores que tienen un papel destacado en este proceso, y no solo en algunos de los

medios.

El desarrollo requiere de la eliminacion de importantes fuentes de la ausencia de
libertad como son: pobreza, oportunidades econémicas escasas y privaciones sociales
sistematicas, falta de servicios publicos, intolerancia, etc. A pesar del incremento sin
precedentes de la opulencia global, el mundo contemporaneo niega libertades
elementales a enormes cantidades de personas, si no es que a la mayoria. Unas veces la
falta de libertades reales se relaciona directamente con la pobreza econémica, que priva a
la gente de la libertad de satisfacer el hambre y alcanzar una nutricibn adecuada. En otros
casos esta ausencia de libertad se une a la falta de servicios publicos y asistencia social,
instituciones efectivas en la preservacion de la paz y el orden locales. Hay casos, incluso,

donde la violacion de la libertad es el resultado directo de la negacién de libertades civiles
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y politicas de parte de un régimen autoritario, asi como de la imposicion de restricciones a

la libertad de participar en la vida social, politica, y econémica de la comunidad.

Estos ejemplos de falta de libertades referidas por Sen quizas suenen un poco
exagerados en paises como Espafia, sin embargo, persisten otras situaciones que bien
pueden estar restringiendo ciertas libertades de manera sistémica en distintas situaciones

y una de estas son los cuidados de larga duracion.

Cuando se habla de cuidados hay mucha heterogeneidad en su definicion segun
se haga referencia a su remuneracion, a lo formal o informalidad de estos, a las
prestaciones y disponibilidad, responsabilidad y ejecucion del cuidado, si son directos o
indirectos, autocuidado y/o cuidado de otros, urgentes o previsibles, por el tipo de
actividad que se realiza, por el tipo de receptor del cuidado, entre algunos otros elementos

a considerar (Duran, 2018).

Los cuidados dada su importancia en el sostenimiento de la vida se relacionan
fundamentalmente con dos definiciones segun refiere Duran (2018), una méaxima en la
que “el cuidado equivale a todo el tiempo dedicado en el hogar a la familia, incluso a uno
mismo, el autocuidado. Si no se cocina, no se limpia, no se compra, las personas no van
a tener bienestar. Y la definicion minima es la que ofrece servicios necesarios para la
supervivencia de personas que no pueden proporcionarselos por si mismas ni pagarlos,

es decir, nifios, enfermos y ancianos. Puede ser remunerado y no remunerado”.

En esta definiciobn minima se requiere el cuidado por parte de otra persona, y se
refiere a la asistencia suplementaria o complementaria en o para la realizacién de las
actividades béasicas de la vida diaria (Fantova 2018), entendiendo éstas como las tareas

mas elementales de la persona, que le permiten desenvolverse con un minimo de
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autonomia e independencia, tales como: el cuidado personal, las actividades domésticas
bésicas, la movilidad esencial, reconocer personas y objetos, orientarse, entender y

ejecutar érdenes o tareas sencillas (Ley 39/2006).

El perfil de los proveedores de cuidados varia en funcion de la poblacién que
atienden, de acuerdo con datos presentados por Duran (2018). La poblacion infantil es
cuidada por mujeres en edad joven e intermedia y las mujeres de edad intermedia y
avanzada son las principales proveedoras de trabajo de cuidados para la poblacion

enferma y anciana.

Esta provisiéon de cuidados se da en unas ciertas condiciones complejas que
podrian significar restriccién de sus capacidades, logros y ejercicio de su agencia. Este
conglomerado heterogéneo de personas que cuidan, estan expuestas a diferentes
situaciones de desproteccion y en este sentido propone el surgimiento de una nueva

“clase social” que ella denomina El Cuidatorio (Duran, 2018).

1.3.2 El Cuidatorio y su Relacion con el Enfoque de Capacidades de Amartya Sen
La imagen de una estructura de clases es la representacién del modo en que una

poblacion se distribuye segun ciertos criterios, los mas utilizados son la relacion con los

medios de produccién (trabajo, capital y tecnologia), el nivel de ingresos y patrimonio

(alto, medio bajo) o el nivel educativo.

Duran (2018) explica que las clases sociales no se “construyen” a partir de
instrumentos estadisticos. Tienen existencia real, socialmente construida y previa a la
observacion de los investigadores, esta observacion y el analisis que se deriva le dan

reconocimiento, fortalecen su conciencia, “la despiertan”. En este sentido agrega Duran la
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investigacion social construye la realidad cuando la estudia, dar nombre es una forma de

crear. Quien nombra da herramientas para la accion.

Para que el cuidatorio pueda consolidarse como clase social hace falta que cumpla
con ciertos criterios definitorios, debe existir un gran grupo de poblacién con una relacion
especifica respecto al proceso productivo, con un estilo de vida similar y cuyos miembros
tengan cierta conciencia de sus semejanzas e intereses coincidentes. Debe tener una
imagen clara de su posicién en la estructura social y saber cuales son sus relaciones de

antagonismao con otros grupos sociales.

Ahora bien ¢ quiénes son los sujetos sociales de esta hueva clase? La existencia
de relaciones asimétricas de cuidados como sefiala Duran (lbid.) ya existia por lo que
siempre hubo personas que recibian cuidados y personas que los proporcionaban. Lo
nuevo en la actualidad es el volumen y tipos de cuidados requeridos, asi como la relacion

que se establece entre los cuidadores y los receptores del cuidado.

Los cambios demograficos, el aumento en la esperanza de vida, la incorporacion
incremental de la mujer al mercado de trabajo dejando de estar disponible para los
cuidados, la cada vez mayor demanda de cuidados de personas mayores con una mayor
esperanza de vida, pero con dependencia en los Ultimos afios de esa vida, repercuten en
toda la vida social, econémica y politica y en el tipo de cuidados que se necesitan y en la

forma en que se dan (Fantova, 2015).

Este conglomerado de personas que cuidan es disperso y muy heterogéneo por lo
que su denominacion pretende convertirlo en un agente de cambio social, pero este no

reconocerse es parte de la dindmica propia en la que se desarrolla su prestacion de
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cuidados, para Sen se trataria de dar agencia a este grupo de personas y con esto lograr

su activacioén y participacion consciente de su rol en la sociedad.

Duran (2018) menciona como punto de partida para la creacion definitiva de esta
clase, el momento en que se retira el derecho a recibir gratuitamente la inscripcién en la
Seguridad Social por derecho propio de los cuidadores no remunerados de dependientes
que desde hace algunos afios venian recibiendo en aplicacién a la Ley de Dependencia

de 2006.

Ese hecho puso en evidencia en su momento la desproteccion de este colectivo y
su situacion de exclusion de los beneficios del estado de bienestar. Los cuidadores tenian
la funcién econdmica de atender a los expulsados del proceso productivo, trabajando mas
y en peores condiciones y ademas teniendo solo obligaciones, de esta forma relinen
todas las condiciones teoricas para conformar una nueva clase social, pero sin la

conciencia de serlo (lbid, p.109).

La autora (Ibid) ha realizado una amplia disertacién para determinar quienes
conforman el nicleo conceptual del cuidatorio llegando a la conclusiéon que son los
cuidadores no remunerados, sin ingresos propios, ni expectativas de cambiar de
situacion. Estos cuidadores suelen dedicar la mayor parte de su tiempo a atender las
necesidades de una persona dependiente (Dwyer et al., 1994) siendo en su mayoria los

cuidadores familiares los que cumplen estos criterios.

Los términos no remunerados, sin ingresos propio, etc., pueden tener una nocion
un tanto desvalorizada de esta tarea que, aunque invisibilizada es importante para el
sostenimiento de la vida. Por ser este tipo de cuidados prestados desde la esfera de las

relaciones primarias tanto familiares como no familiares de convivencia, amistad,
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vecindad o reconocimiento en el contexto de las relaciones primarias de afinidad, afecto

(Fantova, 2018) por lo que se considera pertinente nombrarles cuidadores primarios.

Hay ciertas condiciones que viven estas personas cuidadoras de manera
sistematica (Duran, 2018), en primer lugar, su cobertura econémica suele estar a cargo de
otros miembros del hogar o cubren sus necesidades consumiendo sus propios recursos
proveniente de sus ahorros o pensiones y también pueden ser financiados con fondos
gestionados por la administracion publica que compensa su trabajo de cuidados,
complementando la cobertura econdmica que le proporcionan quienes reciben cuidados.
Sin embargo, el cuidado de las personas con dependencia o de las personas mayores
esta apenas cubierto, el nimero de plazas de residencias y centros de dia es reducido y

las subvenciones suelen ser de baja a moderada cuantia.

La organizacién de su tiempo viene dada por las demandas de quienes reciben el
cuidado. No disponen de descansos garantizados semanales, ni anuales ni nocturnos. Su
jornada de trabajo (disponibilidad y atencion activa o intermitente) es mas larga que la de
un asalariado; en algunos casos carecen de Seguridad Social y otros derechos inherentes

al trabajo remunerado (sueldo, jubilacién).

No tienen posibilidad de movilidad geografica ni con el fin de mejorar su calidad de
vida por razones econdémicas, de salud o de ocio porque le ata la persona que cuida; No
tiene opcion de ascenso econdémico o social y finalmente debido a su falta de tiempo para
si mismo, las personas pertenecientes al cuidatorio tienen mermadas sus posibilidades de

acceso a la vida de ocio, educacion, cultura, sexualidad o participacion politica.

Es interesante la definicion de esta clase social desde criterios basados en las

relaciones de produccion, ingresos, contratos, rentas, relaciones cuasi laborales
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especialmente porque parece que el andlisis de la situacién es desde una perspectiva
economicista no obstante, lo que parece reflejar justamente con mayor claridad es el
olvido en el que aun se encuentra un amplio grupo de personas cuidadoras que no se
benefician de estas relaciones de produccion reconocidas, por lo que es considerada una
riqueza invisible y por tanto no reconocida, no medida sino que mas bien invisibilizada en
relaciones de compromiso moral que se asumen principalmente desde la familia

(Hochschild, 2012).

Adicionalmente, todo lo relacionado con el acceso a la vida de ocio, educacion,
cultura y sexualidad e incluso las relaciones personales son consideradas como
externalidades negativas ya que su realizacion puede afectar directamente al servicio
prestado en este caso los cuidados. Los cuidadores perciben su relacién con los sujetos
cuidados como una relacién fundamentalmente individual, interpersonal, y no como una
condicién estructural imprescindible para garantizar la subsistencia de un sistema
econdmico y social. Las ideas de destino, inevitabilidad, obligacion, desgracia y
resignacion son mucho mas comunes en este colectivo que reivindicacion, derechos,

redistribucion o lucha social (Duran, 2018).

Este andlisis estructural desde la perspectiva econémica tradicional segun Sen
(1987) ignora las preocupaciones sociales, ignora el interés del bienestar de las futuras
generaciones, y lo mas importante de todo, no pone atencion es aspectos éticos. Somos
maximizadores de beneficios. Alun hoy las reglas de oro de la macroeconomiay con las
gue se toman decisiones de politica econémica de los paises, tiene por detras supuestos
muy fuertes acerca de los niveles de utilidad de las personas asumen que todos los
individuos tienen la misma funcion de bienestar y todo esto permea al analisis politico y

econémico.
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Esto puede verse con claridad en el hecho descrito por Duran (2018) del momento
en que en el afio 2012 se retira el derecho a recibir gratuitamente la inscripcion en la
Seguridad Social por derecho propio de los cuidadores no remunerados de dependientes;

por las conocidas politicas de recortes y ajustes del presupuesto (Moran, 2012).

Las desigualdades que se generan por el énfasis en los bienes y la productividad
son sélo la superficie de un problema con raices mucho mas profundas (Sen, 2004). Las
verdaderas desigualdades se refieren a las capacidades humanas, es decir, a las
libertades fundamentales que son el camino de crecimiento del hombre en cuanto tal y lo

que esto supone de cara al mejoramiento de la situacion vital del individuo.

Las condiciones en las que se encuentran las personas cuidadoras primarias,
consideradas parte de esa clase social emergente denominada el cuidatorio (Duran,
2018), muestran evidencia de claras desigualdades que pueden restringir sus
capacidades, es decir, limitar sus oportunidades para realizar funcionamientos que

consideren valiosos para vivir la vida que valoran.

Si a esta restriccion de capacidades se le suman factores de conversion tales
como la edad, el género, las normas y convenciones sociales que determinan la gestion
social de los cuidados, el nivel socioeconémico, entre otros, puede sumarse la
interferencia para convertir las limitadas capacidades iniciales (en ese contexto) en

funcionamientos exitosos.

La agencia vinculada al contexto, en este caso el contexto de los cuidados, con
capacidades limitadas o restringidas puede verse minimizada en su ejercicio tanto a nivel
individual para gestionar su proyecto de vida, asi como para ejercer la “agencia” como

ejercicio ciudadano que incide y provoca cambios en el entorno (Delgado, 2018).
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1.4 Evaluacioén de las Capacidades, Agenciay Funcionamientos de las personas
cuidadoras primarias.

El enfoque de capacidad representa un enfoque novedoso en las ciencias sociales
siendo sus principales aportes, su fundamento analitico de la economia convencional, su
enfoque en la deliberacion publica y su fuerte posicién en el mundo de las politicas
(Evans, 2008), lo que sin duda brinda una perspectiva teérica enfocada en que los seres

humanos y su calidad de vida sean el centro de la politica.

El reconocimiento de la politica de una concepcion social del bienestar sugiere que
debemos prestar especial atencién a los sistemas politicos que articulan la politica
sustantiva de la vida cotidiana, y las condiciones politicas a través de las cuales las

personas construyen su bienestar (Alkire y McGregor, 2009).

Capacidades, funcionamientos y agencia son los tres conceptos centrales que
constituyen las bases del enfoque de las capacidades. Los funcionamientos que son los
logros de cada persona; las capacidades que se refieren a las oportunidades para hacer
lo que se valora; y la agencia como la accién y la participacion para llegar a arreglos

sociales que pueden contribuir al mantenimiento y ampliacion de las capacidades.

La libertad [capacidades] de la que dispone una persona para alcanzar
funcionamientos valiosos esta en la base del bienestar que logra alcanzar. El Enfoque de
las capacidades se centra en mirar al ser humano en un contexto especifico y es un
importante recurso —en tanto fuente de legitimidad basica- cuando se quiere revisar el

valor de los logros a la luz de la diversidad humana.

La utilizacion de este Enfoque como practica argumentativa abre un amplio

abanico de posibilidades para comprender los significados de las valoraciones sobre el
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estado en que se encuentran las personas, lo que logran, lo que esos logros les permiten

ser 0 hacer y la forma en que valoran esos logros (Delgado, 2017).

En este estudio se pretende utilizar este enfoque como premisa conceptual para
comprender y ampliar los significados de las valoraciones que se realizan de las
estructuras sociales, las barreras y oportunidades, el bienestar, la agencia y la
participacion de las personas cuidadoras primarias en un contexto especifico como el de
los cuidados de larga duracion. Los cuidados como estan disefiados actualmente no son
sostenibles y pueden convertirse en un factor que limita las libertades individuales de las
personas y por ende dificulta la ampliacién de sus capacidades para el logro de

funcionamientos valiosos para las personas que los ejercen.

Los cuidados son un claro ejemplo de las interconexiones que existen entre los
diferentes temas de la sociedad, no podemos hablar de cuidados sin considerar el tema
demograéfico, la desigualdad de género, salud, temas laborales e incluso de pobreza
asociada no solo a la precariedad relacionada con recortes de carrera laboral, economia
sumergida y derechos no reconocidos, e incluso un tipo de pobreza caracterizada por la

falta permanente de tiempo de los que prestan esos cuidados (Barcelata, 2012).

En este sentido el logro del desarrollo personal en este contexto es un proceso
que debe garantizar la expansion de las diferentes libertades individuales, econémicas,
educativas, sanitarias, sociales y politicas relacionadas entre si, y en el que
simultdneamente las instituciones sociales del Estado, Mercado y Comunidad cumplen un
rol fundamental junto con los valores y las costumbres vigentes que también pueden influir

en las libertades de que disfrutan las personas y que tiene razones para valorar.
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El debate publico es la fuente mas importante de cambio social porque hace que la
gente se dé cuenta de que existen problemas dificiles o grandes problemas, cuando
pensar simplemente no basta, escuchar a otros discutir nos permite, aprender los unos de
los otros. También decidir cuales son nuestras prioridades, el debate publico es muy

enriguecedor (Sen, 2004).

Cuando las acciones son demandadas por las personas en un gobierno
democratico en donde hay una oposicion atenta y unos medios interesados en los
debates, entonces ocurre algo. Hay muchas maneras en que la discusion publica es
efectiva a la hora de traducir un problema en reconocimiento y soluciones y nos permite

identificar en qué asuntos se deben priorizar.

Actualmente con la crisis por la pandemia covid-19 se evidencian mas que nunca
limitaciones del modelo de cuidados de larga duracién. El debate en relacién con los
cuidados est4 abierto desde hace mas de una década debido al impulso que la economia
feminista ha dado a esta realidad enfatizando en la existencia de una “crisis de los

cuidados” (Pérez-Orozco y Lépez, 2016).

Sobre el cuidado confluye el interés de los proveedores institucionales (el Estado,
el Mercado y las organizaciones de voluntariado) con el de los prestadores de cuidado
individuales no organizados en los hogares (Duran, 2018), es importante incorporar al
debate a estos prestadores como protagonistas de los cambios que son necesarios
promoviendo su participacion, no desde el papel de afectados -que lo estan- sino con un

papel de agentes de cambio social.

Una forma de inclusion en el debate es dando voz a las personas cuidadoras, por

lo que ademas de conocer su realidad cotidiana, es importante profundizar en el
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conocimiento de las formas en que las estructuras sociales en su caracter imprescindible
para garantizar la subsistencia de un sistema econdémico y social (Duran, 2018) limitan su

agencia y con esta su bienestar.

Adicionalmente es recomendable abrir espacios de reflexion en los que estas
personas puedan reconocer estas incidencias y ejercer su agencia a través de la
participacion en acciones de cambio social, lo que ya referia Alkire (2005) es un factor

determinante en el logro de los cambios sociales.

El enfoque de capacidades brinda una perspectiva tedrica amplia para sistematizar
la informacion, siguiendo estrategias que complementen esta perspectiva y que faciliten el
poder identificar las capacidades u oportunidades reales que tienen las personas
cuidadoras, su agencia y los factores de conversién que podrian incidir en el logro de los
mejores funcionamientos valorados por las personas y en este caso en el contexto de

cuidados.

Para alcanzar este fin se disefa el presente estudio de investigacion, siguiendo el
enfoque complementario y especifico que plantea Sen (2000b), se hace una revisién
tedrica adicional que facilita la construccion de las dimensiones de capacidades y
funcionamientos y se mide directamente una variable fundamental, la agencia, sin
pretender la cobertura total de los elementos de este modelo tedrico. Se considera asi la
flexibilidad metodolégica apoyada por Sen en relacion con utilizar modelos de medicién
gue faciliten la identificacion de las capacidades y funcionamientos, asi como la agencia
vinculada al contexto de cuidados de las personas cuidadoras primarias en Bizkaia

(Garcia, 2015).
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Las contribuciones de Sen sobre el bienestar, el desarrollo, la responsabilidad del
Estado con las personas, el desarrollo de sus capacidades y su uso apropiado o
funcionamientos amplian las posibilidades para proponer una discusion sobre la creacion
de oportunidades. Oportunidades que vienen dadas por lo que las personas pueden sery
hacer, lo que se relaciona directamente con el desarrollo de las sociedades y

consecuentemente, con las capacidades de las personas.

En el préximo capitulo se realizara la revision del modelo teérico de bounded
agency explorando su complementariedad con el enfoque de las capacidades,
construyendo en forma simultanea a esta exploracién las dimensiones que se mediran y
su incidencia en el ejercicio de la agencia delimitada al entorno de cuidados de las
personas cuidadoras primarias de un familiar con dependencia contextualizando esta

medicion en el territorio de Bizkaia de la comunidad autébnoma de Euskadi en Espafia.
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Capitulo Il Bounded Agency: Modelo de Analisis de las Variables
Estructurales del Entorno de Cuidados y la Agencia vinculada de las Personas

Cuidadoras Primarias de una Persona con Dependencia

Este estudio busca comprender como los entornos pueden incidir en la vida de las
personas, haciendo énfasis en el entorno de cuidados de larga duracion que conlleva una
serie de situaciones que pueden llegar a limitar el ejercicio de la agencia de las personas

que prestan esos cuidados.

De acuerdo con el informe anual del Defensor del Pueblo en Espafia (2019), los
cambios demograficos que se vienen dando de manera sostenida desde la década de los
70 repercuten en todos los aspectos de la vida social, econémica y politica. El panorama
demografico espafiol es complejo producto de la acumulacion de cuestiones que han ido
construyendo un entorno dificil de abordar: Baja fecundidad y natalidad infantil en niveles
muy bajos, una de las mas altas esperanzas de vida del mundo, aumento de las personas
mayores en nimero y proporcion y requerimiento de recursos al apoyo familiar cada vez

mas complejos.

De estos factores los dos ultimos son los que mayor repercusion tienen en relaciéon
con el ambito de los cuidados de larga duracion, y esto porque el tipo de cuidados que
demanda la sociedad depende en gran medida de la estructura demogréfica y de la forma

en que se distribuye su poblacion (Duran, 2018).

El envejecimiento de la poblacién se refiere a asuntos que van mas alla de lo
demograéfico. Es el principal factor que ocasiona el aumento de las enfermedades
crénicas. El nimero de personas con limitaciones de su capacidad funcional aumenta con

la vejez, especialmente a partir de los 80 afios. Ademéas, con la edad son mucho mas
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frecuentes las enfermedades relacionadas con la pérdida de memoria y otras habilidades
cognitivas, el Alzheimer y otras demencias, los ictus y accidentes cerebrales (Informe

anual DP, 2018).

Las enfermedades y el progresivo deterioro de la salud producen con frecuencia
en la vejez diferentes grados de dependencia, que el sistema protege a través de la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia. Sin embargo, la dificultad para acceder al servicio
asistencial reconocido y aprobado de acuerdo con la Ley de dependencia, en especial a
las plazas residenciales para mayores, debido a la insuficiente disponibilidad de servicios

y de presupuesto, es uno de los principales problemas que se plantean en este ambito.

Los datos estadisticos ponen de relieve que el Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia (SAAD) no tiene capacidad para incorporar en un plazo
razonable a las 250.000 personas reconocidas como dependientes, pero sin prestacion

aprobada 251.894 a 30 de abril de 2019 (Ibid.).

En el caso de los centros de dia y residencias, estas personas quedan incluidas en
las listas de acceso hasta que exista una vacante. Es frecuente la permanencia
prolongada en la lista de espera hasta que se produce la asignacion efectiva de la plaza.
La magnitud de las listas de espera indica que dificiimente estas personas podran

acceder al servicio reconocido en un plazo prudencial.

A esta situacidon se suman nuevas formas de convivencia y la preferencia en
Espafia de un modelo de familia de doble carrera igualitaria (Fantova, 2014) aunque aun
siguen siendo las mujeres las encargadas en mayor proporcién de realizar las tareas

domésticas y la gestion de los cuidados en el hogar (Duran, 2012). Las necesidades de
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cuidado familiar se producen en contextos cada vez mas difusos y la sufren sujetos con
escasa capacidad de vertebracion social y de defensa de sus reivindicaciones (Duran,

2018).

En el ambito de los cuidados de larga duracion los que dan la prestacion del
servicio afrontan un conjunto de condiciones complejas que implican una importante
desproteccién y atencidén a sus derechos. En este sentido, Duran (2018) hace referencia a
varias de estas condiciones: cobertura econdmica escasa, limitaciones para disponer de
su tiempo personal, tiempo de descanso y ocio reducido, prestacion de los cuidados en
jornadas muy largas, en algunos casos carecen Seguridad Social y otros derechos

inherentes al trabajo remunerado (sueldo, jubilacion).

No tienen posibilidad de movilidad geogréfica ni con el fin de mejorar su calidad de
vida por razones econémicas, de salud o de ocio porque les ata la persona que cuidan;
No tienen opcidon de ascenso econémico o social y finalmente debido a su falta de tiempo
para si mismos. Y en estas condiciones hay un conglomerado disperso de individuos que
cuidan, y que la mayoria de las veces no tienen conciencia de sus limitaciones a las que
Duran (Ibid.) define como el cuidatorio y que tienen disminuidas sus posibilidades de

acceso a la salud, a tiempo de ocio, educacion, cultura o participacion politica.

En estas condiciones, las personas se esfuerzan por tomar el control de sus vidas,
sin tomar conciencia muchas veces que estan limitados de manera importante por
caracteristicas sociales mas amplias, asi como por antecedentes sociales, personales y
entornos institucionales (Evans, 2001). Para explicar la dinamica de estas relaciones,
diferentes investigadores (Evans, 2007; Rubenson y Desjardins, 2009; Hamilton y

Adamson, 2013; Mayers, 2017) han definido y explorado el modelo de Bounded Agency
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para explicar las experiencias de control y agencia de las personas en los entornos

sociales cambiantes.

Para desarrollar el andlisis de la agencia vinculada de las personas cuidadoras
primarias en el contexto de cuidados y las dimensiones asociadas a este contexto, se
considera en primer lugar el Enfoque de Capacidades de Amartya Sen (2000a) una
perspectiva tedrica que plantea la importancia de ampliar las capacidades de las personas
para que estas puedan elegir una vida que merezca la pena vivir. De esta manera el
entorno social, politico, econémico y comunitario deben ampliar esas capacidades para
que las personas puedan lograr funcionamientos valiosos y su bienestar a través del

ejercicio de su agencia individual y colectiva.

Pero operativizar este enfoque no es tarea facil en palabras del propio Sen (Ibid.).
Este enfoque es una perspectiva tedrica que facilita la comprension de diferentes
realidades o fendbmenos tales como la pobreza, el empleo, etc., pero que debe ser
complementado para alcanzar una explicacion amplia de algin fenémeno o variable a
estudiar, desde una visién garante de la eliminacién de situaciones que restrinjan las

capacidades [libertad] de las personas.

Por este motivo y en la blusqueda de esa complementariedad se revisa el modelo
de Bounded Agency (Evans, 2007; Rubenson y Desjardins, 2009; Hamilton y Adamson,
2013; Meyers, 2017 y Kamm y Gebhardt, 2019) que dentro de la postura estructura-
agencia es una propuesta que bien puede complementarse con las dimensiones de

capacidades, funcionamientos y agencia.

La metafora planteada por Evans (2002) que retrata a las personas participantes

en sus estudios como "actores en el panorama social" es un dispositivo heuristico que
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bien puede aplicarse igualmente en el momento de la exploracion de los significados de

los datos de este estudio.

Para lograr esta integracion tedrico-metodoldgica, se presentan tres capitulos que
pretenden explicar este camino, el primer capitulo titulado “Del Enfoque de Capacidades
al Modelo de Bounded Agency” ofrece un recorrido retomando la propuesta tedrica de
medicion planteada por Sen en el capitulo anterior y vinculandola progresivamente con el

modelo de Bounded Agency relatando la forma en que son complementarios.

En el segundo capitulo: “Bounded Agency modelo de barreras y facilitadores de la
agencia vinculada en los contextos estructurales amplios”, se hace la revision teérica del
modelo de Bounded Agency (Agencia vinculada), su propuesta conceptual y los
componentes y criterios a observar para identificar las estructuras sociales a distintos
niveles y la forma en que estas son vistas como facilitadoras o barreras al ejercicio de la

agencia que se encuentra vinculada a esas estructuras.

Finalmente, una vez revisado el modelo y su complementariedad con el Enfoque
de Capacidades se propone el modelo integrado que suma las dimensiones y variables
que se consideran relevantes para el presente estudio y los criterios utilizados para su
incorporacioén, se explica en el tercer capitulo denominado: “Analisis de las Dimensiones y
Variables del Modelo de Agencia vinculada en el Contexto de Cuidados de larga duracién

de las Personas Cuidadoras Primarias de un Familiar con Dependencia”.

2.1 Del Enfoque de Capacidades al Modelo de Bounded Agency

Comprender como los adultos cuidadores experimentan el control y ejercen su

agencia personal en un entorno de cuidados por periodos prolongados que los exponen a
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elecciones e incertidumbre continua puede plantearse a través del analisis de las
dimensiones importantes en las biografias de las personas cuidadoras en las sociedades

contemporaneas.

Sus experiencias y sus tareas vitales no estan determinadas exclusivamente por
influencias socializadoras y estructurales, sino que también involucran elementos de
subjetividad, eleccion y agencia. El estudio contribuye a la comprension del proceso
involucrado en mantenerse independiente, personalmente efectivo (Evans, 2001) y con un
adecuado bienestar, cuando se tiene que cuidar de una persona con dependencia por

periodos de tiempo muy prolongados.

Una persona cuidadora es la que asume la responsabilidad del bienestar fisico,
mental y afectivo del otro (Duran, 2018), existiendo diferentes tipos de cuidadores segln
sean las condiciones en las que se preste el servicio. En este caso particular nos
interesan las personas cuidadoras primarias, es decir, las que prestan dichos cuidados
desde la esfera de las relaciones primarias tanto familiares como no familiares de
convivencia, amistad, vecindad o reconocimiento en el contexto de las relaciones

primarias de afinidad, afecto (Fantova, 2018).

El Enfoque de Capacidades es una perspectiva tedrica viable para este analisis
que se plantea, en primer lugar, porgue facilita la comprension de diferentes estructuras y
fendmenos en el contexto especifico y, en segundo lugar, porque permite valorar
situaciones de restricciones sisteméaticas a las capacidades [oportunidades] y sus efectos
sobre el logro o no de funcionamientos valiosos y el ejercicio de la agencia. Ademas, a
través de los resultados de esta interaccion se puede identificar el nivel de bienestar de

las personas.
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Pero el enfoque segun lo propone Sen (2000a), debe complementarse con teorias
que le den concreciodn, para esto considera que no hay un método especifico de medicion,
lo que confiere cierta flexibilidad en la seleccidén de la base de la complementariedad entre
enfoques, pero deja claro que se debe hacer el andlisis que integre los elementos del
enfoque y la forma en que estos inciden en fenébmenos especificos o en el desarrollo

humano en un contexto en particular.

El modelo propuesto para realizar esta complementariedad de enfoques es: el
modelo de Bounded Agency, pretendiendo con esta integracion obtener una base de
informacion amplia relacionada con el contexto de cuidados, de este modo se puede
disefiar un enfoque que integre las estructuras amplias, las variables de oportunidades
propias del contexto de cuidados de larga duracion como el tiempo y su disponibilidad,
uso y valoracion de servicios de apoyo, asistencia de instituciones publicas o privadas,
entre otras. Los factores de conversion identificables, tales como caracteristicas

sociodemogréficas, rentas, edad, género, etc.

Las funcionalidades logradas por las personas que se espera sean valoradas en
funcién de su momento vital: salud, relaciones, calidad de vida y su bienestar personal,
agregando en el posterior andlisis aquellas funcionalidades particulares de las personas

cuidadoras primarias que pudieran obtenerse en las mediciones.

Otra variable que presenta una relevancia fundamental en el Enfoque de
Capacidades y que se mide como punto de atencion es la agencia. En este estudio la
propuesta es medir la incidencia de los factores mencionados anteriormente en la agencia
vinculada al entorno de cuidados de las personas cuidadoras primarias de un familiar con

dependencia contextualizada en el @mbito del territorio de Bizkaia, comunidad autbnoma
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de Euskadi en Espafia. Esta medida es especifica (Ibid.) y completa la medicion

complementaria descrita con anterioridad.

Si bien el cuidado se tiende a visualizar como una relacion binaria entre la persona
cuidadora y la persona que recibe esos cuidados, el cuidado es un vinculo transversal a
las relaciones de género, familiares, comunitarias, politicas publicas, intervenciones de

expertos y profesionales, redes migratorias y relaciones econémicas (Duran, 2018).

No en todas las sociedades y contextos se cuida de la misma manera por lo que
es necesario considerar elementos histdricos, sociales y culturales que permiten
comprender cémo se da el vinculo en esta relaciéon de cuidados. El paradigma cientifico
de la modernidad centrado en la razén, o mas bien dicho, la racionalidad instrumental,
como forma determinante de la conciencia humana (Ramacciotti y Zangaro, 2019), es
justamente refutado por autores como Amartya Sen quien reflexiona en sus diferentes
escritos sobre la importancia de superar esta forma de analisis del desarrollo, ampliando
el andlisis econdmico del utilitarismo egoista del “tonto racional” y considerar el desarrollo

como un reto mucho mas amplio.

Actualmente desde el paradigma posmodernista se describen nuevas formas de
buscar y conocer la realidad (Zeraoui, 2000). El cuerpo ya no se entiende como un objeto
aislado, sino en conexién con la mente y con el contexto, con lo cual la salud no es solo la
ausencia de la enfermedad sino un equilibrio que depende en gran medida de la
interaccion del sujeto con su entorno, las relaciones humanas de interdependencia son las

que nos constituyen como sujetos y las que dan identidad a nuestras sociedades.

Sin embargo, en ciertos momentos de la vida de las personas, esas relaciones

sociales de interdependencia se invisibilizan o se valoran de manera diferente, lo que
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sucede, por ejemplo, cuando se llega a la etapa de adulta y adulto activos (Ramacciotti y
Zangaro, 2019). Lo que hace necesario su visibilizacion y en palabras de Sen mantener

en el debate publico los retos que plantea el cuidado para la sociedad (Sen, 2000a).

Sen (Garcia, 2015) reconoce el papel que determinados contextos y la restriccion
de capacidades asociadas a estos pueden tener en el ejercicio de la agencia y logro de
funcionamientos valiosos para las personas, pero también hace énfasis en formar a la
persona en el reconocimiento de las capacidades disponibles y en el mejor uso posible de
sus recursos para lograr funcionamientos valiosos a través de un ejercicio pleno de la

agencia.

En el &mbito de los cuidados las experiencias de esa provision de cuidados
pueden acarrear impactos para los cuidadores en diversos campos de su vida como, por
ejemplo, en formacidn, relaciones sociales, salud y bienestar general, ejerciendo su
agencia dentro de una serie de restricciones (Hamilton y Adamson, 2013). Existen un
conjunto de factores interconectados en los niveles intrafamiliares y de politicas y
servicios mas amplios que determinan el alcance y la naturaleza de la provisién de
cuidados y las opciones que tienen las personas cuidadoras primarias que prestan

cuidados en su vida diaria.

La valoracion de las restricciones u opciones que pueden tener las personas
cuidadoras primarias en el ejercicio de su agencia puede caracterizarse en gran medida
por la informacion en la que se basa. La inclusion de informacién constituye un importante
elemento de la forma en que se realiza la evaluacion. Las escalas mas utilizadas en

relacion con los cuidados suelen referirse al nivel de salud, de dependencia, de
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dedicacion al cuidado y de capacidad econdmica. También son frecuentes las escalas

que se refieren a actitudes y sentimientos (Duran, 2018).

Excluir o incluir informacién puede determinar las conclusiones a las que se puede
llegar, considerar solo dimensiones aisladas sin considerar la multiplicidad de factores
involucrados restringe el uso de los datos encontrados (Sen, 2000a). Por ejemplo, hay
que considerar la definicibn administrativa de cada situacion si lo que se piensa es evaluar
la eficacia de los programas de servicios sociales. Del mismo modo la informacién de los
cuidados queda limitada si solo se miden variables socioemocionales o de género o de

capacidad econémica.

Entonces hay que describir el desarrollo de la vida de las personas, esta medicion
debe ser multidimensional y ha de estar relacionada explicitamente con la necesidad de
averiguar primero la funcion del ser humano y lo que es valioso para su funcionamiento y
posteriormente explorar la vida como dimensiones basicas en un analisis normativo

(Nussbaum, 2002).

Considerando esta multidimensionalidad deben identificarse e incluirse el mayor
namero de indicadores claves en la investigacion sobre los cuidados que suministren una
amplia informacion de las capacidades [oportunidades] reales de las personas en ese
contexto, qué funcionamientos pueden lograr, qué factores de conversién inciden en el
ejercicio de su agencia y cual es el nivel de bienestar personal que perciben las personas.
Y aqui cabe la pregunta, ¢qué funcionamientos deben incluirse en la lista de logros
importantes y las capacidades correspondientes? y ¢ cuales son los elementos que

inciden en el ejercicio de la agencia?
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El conjunto de capacidades teéricamente estaria formado por todas las lineas de
funcionamientos entre los que se puede elegir, pero solo se pueden conocer aquellas que
subyacen a la combinacién de funcionamientos resultantes y que representan los logros
reales de la persona. El centro de atencién valorativo se centra, por una parte, en los
funcionamientos realizados (bienestar, salud, trabajo, relaciones, ocio, etc.) y por el
conjunto de capacidades de las opciones que tiene, es decir, las oportunidades que tiene
para hacer lo que valora. Por otra parte, hay un conjunto de variables o factores que
afectan la posibilidad de disponer de determinadas capacidades o de alcanzar logros
valiosos Sen reconoce estos factores que llama factores de conversion (Sen, 1993) los
cuales pueden configurarse en barreras o facilitadores del ejercicio de la agencia de las

personas en un contexto especifico.

Para Sen (2000a) los funcionamientos individuales pueden prestarse con mas
facilidad a una comparacion interpersonal que las comparaciones de las utilidades (o la
felicidad o los deseos), muchos de los funcionamientos relevantes — normalmente las
caracteristicas que no son mentales- pueden observarse con gran claridad a partir de la

evaluacién de la percepcién que se tenga de estos.

La variabilidad de la conversion de los medios en funcionamientos (o en la
oportunidad para alcanzar esos funcionamientos) se refleja en la magnitud de esos logros.
Estas son las ventajas de utilizar la perspectiva de las capacidades para realizar

evaluaciones y valoraciones.

La perspectiva de las capacidades es pluralista en su alcance valorativo. La

heterogeneidad de los factores que influyen en la ventaja individual es una caracteristica
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general de la evaluacion real por lo que es fundamental elegir en cualquier ejercicio de

evaluacion de este tipo la forma en que se seleccionan las ponderaciones.

Conseguir una matriz acordada para realizar una evaluacion social (por ejemplo,
estudiar la agencia individual en el entorno de cuidados de larga duracion), requiere algun
tipo de consenso razonado sobre las ponderaciones o al menos sobre una serie de ellas.
Se trata de un ejercicio de eleccion conceptual que requiere un acuerdo razonable, una

comprension y aceptacion consensuada.

Nada impide proponer que se utilice una determinada férmula, en lugar de otra,
para realizar una agregacion, pero en este ejercicio inevitablemente de eleccién social su
estatus debe depender de que sea aceptable esta medida. Se trata de elegir una férmula

razonable para la valoracién que se propone.

La perspectiva de capacidades puede usarse de maneras bastante distintas, la
cuestion de la estrategia practica que debe adoptarse para evaluar la politica econdémica y
social ha de distinguirse de la cuestién fundamental de cual es la mejor manera de juzgar
las ventajas individuales y el modo mas razonable de realizar comparaciones

interpersonales (lbid.).

Algunas capacidades son mas dificiles de medir que otras y los intentos de
introducirlas en un indicador puede ocultar a veces mas de lo que revelan. Es muy
necesario ser pragmatico cuando se utiliza la motivacion que subyace en la perspectiva
de las capacidades para emplear los datos existentes con el fin de realizar evaluaciones

practicas y analisis de la politica econémica y social.
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Evaluar la forma en que las politicas, las instituciones y los factores de conversién
delimitan la agencia y los logros de las personas cuidadoras primarias de una persona
con dependencia, en un modelo integrado, exige un esfuerzo en la construccién de
indicadores practicos pero debidamente sustentados que garanticen obtener una
informacion real de las demandas, necesidades y bienestar personal de estas personas,
que Duran (2018) identifica como parte de una nueva clase social que define como el
cuidatorio y poder presentar propuestas que favorezcan el ejercicio pleno de su libertad y

sus derechos.

Un planteamiento concreto y multidimensional para analizar el contexto de
cuidados de larga duracion que integra todos los elementos mencionados se denomina
Bounded Agency Model y ha sido utilizado en investigaciones previas para medir cdmo
las estructuras y las dinamicas del entorno delimitan la agencia de las personas

(Rubenson y Desjardins, 2009).

Si bien este modelo no replica de manera exacta los conceptos del Enfoque de
Capacidades de Sen, parte del reconocimiento de sus presupuestos fundamentales,
reconociendo que existe una interaccion entre el habitus (Bourdieu, 1990) y el sistema
social que regula las oportunidades y libertades percibidas que los individuos enfrentan, y

por lo tanto su funcionamiento, o lo que las personas pueden hacer realmente.

Refieren la importancia de los conceptos de capacidad y funcionamiento humano
(Sen, 2000a en Rubenson y Desjardin, 2009) y afirman la importancia de tener recursos
disponibles internos (es decir, conocimientos o habilidades) o externos (es decir, dinero)

para que las personas conozcan el rango de posibilidades con los cuentan y puedan
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convertir estos recursos a través el ejercicio de su agencia en cosas o logros que les

importan y saber como hacerlo.

De los factores de conversion mencionados por Sen destacan aquellos de
naturaleza individual, identificando que pueden existir barreras de disposicion que limitan
la capacidad de una persona y, por tanto, su libertad de participar. Estas barreras de
disposicion pueden ser afectadas e incluso causadas por barreras estructurales, como las

institucionales y situacionales.

De acuerdo con el enfoque de capacidad, indican que existe un proceso dinamico
mediante el cual las capacidades de un individuo se retroalimentan en la definicién de
condiciones estructurales, especialmente situacionales, tales como trabajo y familia, pero
también institucionales, aunque so6lo a nivel colectivo. También se alimenta de la
disposicién del individuo hacia un mayor desarrollo. Este aspecto dindmico es critico para

la nocion de Sen de la libertad positiva.

A continuacién, se explica el modelo y los conceptos relacionados y seguidamente
la explicacién por dimensiones de los indicadores que se seleccionan para analizar la
agencia vinculada y la participacion de las personas cuidadoras primarias de una persona

con dependencia en el contexto de los cuidados de larga duracion.

2.2 Bounded Agency Modelo de Barreras y Facilitadores de la Agencia vinculada en
los Contextos Estructurales Amplios

Rubenson y Desjardins (2009) desarrollan una propuesta en la que buscan medir
la incidencia de las estructuras del contexto en las barreras que pueden tener las
personas para participar en actividades que son consideradas valiosas porque estan

disefiadas para ampliar sus oportunidades y mejorar su bienestar personal.
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Esta propuesta la denominaron Bounded Agency Model, a través del cual buscan
identificar todas las variables relacionadas con las condiciones estructurales amplias y el
alcance de las medidas politicas especificas, asi como su impacto en lo que denominan

barreras institucionales y situacionales o relacionadas con el trabajo y la familia.

Explican que las condiciones estructurales desempefian un papel importante en la
formacion de las circunstancias a las que se enfrentan los individuos limitando o
facilitando sus oportunidades reales para elegir y, por tanto, inciden en su agencia

personal siendo esta relacion a lo que denominan Bounded Agency.

Sen (2000a) considera que el ejercicio de la agencia es fundamental para el logro
de funcionamientos valiosos y que esta comprende no solo aspectos individuales
valorados por la persona sino también aspectos colectivos que abarcan la participacién en
su contexto social para mejorarlo. Rubenson y Desjardins (2009) por su parte enfocan el
analisis en las barreras que ese contexto crea a la participacion de las personas, midiendo

la incidencia de estas barreras en la agencia y las elecciones de esas personas.

En el modelo de Bounded Agency, Rubenson y Desjardins (2009) se centran en el
analisis del estado de bienestar como condicién estructural afirmando que este se
encuentra contenido en las estructuras sociales, en las oportunidades de vida y en la
propia conciencia individual, por esto es imprescindible escuchar a las personas sobre sus
circunstancias, experiencias y necesidades, y como consideran que se estan atendiendo

sus demandas en la sociedad (Hamilton y Adamson, 2013).

Rubenson y Desjardins (2009) valoran a través de este modelo la incidencia del
estado de bienestar en las barreras que se le presentan a las personas para hacer

efectiva su participacion en la educacion de adultos, el modelo se enfoca en identificar
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esas barreras y los factores estructurales y disposicionales del contexto en el que se dan

y en qué forma limitan el ejercicio amplio de agencia.

Ampliando la mirada el modelo de Bounded Agency, incluye en su concepcion
elementos de una perspectiva seniana, en primer lugar, identifica aspectos relacionados
con el espacio de las capacidades como lo son el estado de bienestar, las condiciones
amplias y las medidas politicas especificas, considerando el papel fundamental que

deberian tener en la ampliacion de oportunidades para las personas.

Las barreras estructurales e individuales bien pueden relacionarse con los factores
de conversién planteados por Sen, aunque hacen énfasis que estas como factores de
influencia ya pueden estar previamente limitadas por las propias estructuras del estado de

bienestar y no existir de forma independiente a la propia estructura.

Finalmente, la agencia como elemento fundamental en el que inciden las
diferentes barreras es el objetivo central de este modelo lo mismo que para Sen lo es el
papel del ejercicio pleno de la agencia como una expresion del equilibrio de la sociedad y

que es una evidencia de la libertad de las personas.

Para Rubenson y Desjardins (2009) el estado de bienestar incide en la
conformacion de barreras estructurales cuya disposicion se observa en la familia y el
trabajo entre otras instituciones por lo que consideran que son las propias estructuras las

gue en su organizacion crean las limitaciones a la agencia de las personas.

El papel del estado de bienestar segun Sen (2009b) es ampliar las capacidades de
las personas, es decir, sus oportunidades para lograr funcionamientos valiosos y no

actuar justamente como lo contrario, estas barreras serian una clara limitaciéon a la
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libertad de agencia de las personas y en este sentido es necesario medir su incidencia

para disefiar y promover medidas que reduzcan esta limitacion.

Aunque como organizador conceptual en este estudio se parte del enfoque de
capacidades, la mayor concrecion del modelo de Bounded Agency facilita una
herramienta complementaria al enfoque de capacidades para evaluar el modelo de
cuidados de larga duracion y considerar su multidimensionalidad, identificando, los
diferentes factores teniendo en cuenta el contexto amplio del estado de bienestar en
Espafa desde el que se disefian las politicas publicas de atencion a los cuidados de larga

duracion.

Los cuidados de larga duracion son los que se prestan en jornadas
excepcionalmente largas, diarias o0 semanales, asi como los que se producen durante
largos periodos en el ciclo de vida (Duran, 2018), afectando esto ultimo de un modo
sustancial el modo de vida de las personas cuidadoras primarias de una persona con una

dependencia prolongada.

Conocer en este contexto las barreras al ejercicio de la agencia de estas personas
es necesario para valorar las politicas y programas dirigidos a este colectivo. Es
igualmente fundamental medir en que forma una agencia vinculada puede afectar la
participacién de las personas cuidadoras en debates orientados a mejorar su bienestar

individual.

El modelo de Bounded Agency también destaca al igual que Sen y otros autores
(Evans, 2007; Hamilton y Adamson, 2013; Meyers, 2017; Kamm y Gebhardt, 2019) la

importancia de las variables individuales afirmando que hay aspectos disposicionales por
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ejemplo valores o la interpretacion subjetiva de la estructura de oportunidades que crean

barreras disposicionales que se refieren a las percepciones individuales.

Evans (2007) coincide en esto con Rubenson y Desjardins (2009) y dice que
existen disposiciones personales producto de las elecciones “agénticas” que resultan de
la interaccion de los tipos de variables interpersonales de eleccion en base a las
preferencias u objetivos, las normas culturales, la informacion y las oportunidades
percibidas. Por su parte, Hamilton y Adamson (2013) hacen referencia a que las personas
tienen metas, aspiraciones e identidades y que estas pueden ser moldeadas por los

contextos en los que se encuentran.

Para Sen (2000a) estas barreras o factores individuales pueden ser mas amplios
incluyendo caracteristicas fisicas y no solo psicol6gicas, considera que caracteristicas
relacionadas con la edad, el género, la discapacidad o la enfermedad, hacen que sus
necesidades sean diferentes y por tanto requieran algun tipo de compensacion para

contrarrestar las desventajas.

En este mismo sentido Kamm y Gebhardt (2019) al estudiar la orientacién
vocacional confirmaron que existen condiciones personales previas que pueden
convertirse en barreras de acuerdo con el modelo de Bounded Agency, coincidiendo con
Sen en que no son solo de caracter disposicional, sino que estan formadas por variables
relacionadas con el sujeto pero que no dependen directamente de este, sino de la
heterogeneidad individual y de las diferencias observadas en el clima social del que

provienen.

Por tanto, las barreras pueden ser situacionales, institucionales y personales

(Cross,1981) y este conjunto de barreras inciden en el ejercicio de la agencia y la
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participacion de las personas. Entre las barreras institucionales Rubenson y Desjardins
(2009) identifican razones financieras, situacion familiar, falta de programacion y carreras
apropiadas y afirma que este tipo de barreras suelen ser consistentes, no asi las barreras

personales que se ven influenciadas por aspectos disposicionales

Aunque los individuos ejercen su agencia con respecto a sus decisiones y su
participacion, estas estan limitadas por estructuras y contextos y por caracteristicas del yo
gue restringen las elecciones, esto se corresponde con lo que Sen (1993) identifica como
falta de oportunidades y la interaccion con factores de conversion que inciden en la
agencia y en el logro de funcionamientos valiosos para las personas, sin perder de vista
que las capacidades o estructura de oportunidades también amplian o restringen lo que

puede alcanzar el individuo a través de su agencia.

Evans (2007) ve la agencia como un proceso socialmente integrado y apoya la
existencia de una agencia vinculada, activa pero representativa de los efectos indicativos
de los entornos sociales, econémicos y lo que ella denomina los paisajes culturales, ya
que reflejan las capacidades individuales y las influencias préximas del lugar de trabajo, la
familia y la comunidad, consideradas por Sen los factores de conversion y por Rubenson

y Desjardins (2009) parte de las condiciones estructurales amplias.

Las expresiones de la agencia en cualquier contexto dependen fundamentalmente
de la base de informacién que obtienen los agentes y la verificacion continua de esta
informacion desde sus historias personales, lo que contribuye a conocer y actuar, pero

también a limitar sus actividades y funcionamientos (Meyers, 2017).

En relacion con las distintas barreras, Sen (2000a) hace hincapié en lo

fundamental que es superar situaciones de restriccion de capacidades para que las
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personas puedan llevar una vida que sea valiosa para ellas y de esta forma alcanzar un
mayor bienestar personal. Las restricciones bien podrian originarse por un régimen
totalitario, o por Estados que, aunque acttan bajo la convincente cobertura de la
democracia, esta representa a aquellos que, en defensa de sus privilegios sociales y
econdmicos, acuden a las elecciones. Siendo el resultado un gobierno no ajustado a la

realidad o a la necesidad comun sino a las creencias de los satisfechos (Galbraith, 1992).

Rubenson y Desjardins (2009) parecen afines a la consideracion de Sen y afirman
que los patrones de desigualdad que pueden identificarse en las estructuras reflejan
desigualdades estructurales méas amplias en la sociedad, como, por ejemplo, las
desigualdades en los ingresos, la educacion y el logro de cualificaciones y que por lo tanto

los patrones de participacion parecen reflejar el estado de bienestar particular en un pais.

Es por esto por lo que posteriormente desarrollan una investigacion en la que
evallan las estructuras de influencia dando un papel fundamental al estado de bienestar
ya que consideran que es el espacio desde el que se organizan los arreglos entre el
Estado, el mercado y la familia, proporcionando una referencia amplia para clasificar las
condiciones generales, de gestidn y relaciones que se dan en estas sociedades de

bienestar (Rubenson y Desjardins, 2009).

Para la evaluacion sistematizan las variables a observar en el modelo de Bounded
Agency a partir del cual luego analizan las relaciones entre el estado de bienestar, la

estructura, el individuo y la agencia vinculada (ver figura 4).
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Figura 4

Modelo de Agencia Vinculada

Tipo de régimen de Estado de Bienestar

Estructura Individuo

Disposicion

Condiciones Medidas Condicionamiento de los valores

Estructurales| | Politicas y perspectiva sobre la estructura| | Capadidades

amplias espedficas de oportunidad . | | conciencia

Barreras estructurales Racionalidad subjetivay l
Familia, trabajo y barreras perspectiva sobre Barreras disposicionales
Institucionales relacionadas _ estructura de oportunidad

Bounded Agency
Elecciones y acciones que permiten la
Retroalimentacion dinamica Participadon Retroalimentacion dinamica para
Para definir la estructura Decision de participar definirse a si mismo

Fuente: Rubensony Desjardins (2009, p. 123)

De acuerdo con su modelo (figura 4), el estado de bienestar incide en las
condiciones estructurales amplias y las medidas de politica especificas que a su vez
afectan directamente el alcance y el impacto de las barreras institucionales o
situacionales, relacionadas con el trabajo y la familia entre otras. Estas condiciones
estructurales y las medidas de politica desempefian un papel importante en la formacién
de las circunstancias a las que se enfrentan los individuos y limitan las alternativas viables

a elegir, y por lo tanto pueden "limitar" la agencia individual.

También sefialan que el papel de las variables individuales como las disposiciones
y la percepcion sobre la propia estructura de oportunidades son un elemento fundamental

gue delimitan la agencia y la participacion de las personas en contexto especifico.
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Rubenson y Desjardins (2009) enfocan el analisis en el papel que las estructuras
sociales ejercen en la formacién de circunstancias, es decir, reconocen la relacion entre
capacidades y estructura pero con una tendencia a asignar solo una consecuencia
limitante en esta relacion, si bien es cierto que las estructuras sociales pueden restringir
las capacidades tampoco es menos cierto que estas mismas estructuras pueden
ampliarlas, es mas este deber ser su papel fundamental, segun el enfoque de

capacidades de Sen.

Para Evans (2007) la agencia vinculada (bounded agency) es una individualizacion
estructurada, una forma de entender las experiencias de las personas en los paisajes
sociales cambiantes. Reconoce que un ejercicio participativo de la agencia puede ampliar
oportunidades para superar las condiciones de quienes ya estan en condiciones
precarias, sin embargo, los factores estructurales siguen siendo altamente significativos

en la conformacion de las oportunidades de vida.

Las condiciones precarias que Evans menciona dan una idea de que hay
contextos en los que las capacidades de las personas estan restringidas, pero ademas
hay factores que inciden de alguna manera en que las personas puedan lograr

funcionamientos valiosos.

Esto hace relevante ampliar la base de informacion a evaluar para visibilizar las
relaciones entre la estructura social y las habilidades y creencias que las personas
pueden tener acerca de estas, para mejorar sus oportunidades de vida por sus propios

esfuerzos (reflejando la agencia y los sentimientos de control).

El impacto de los diversos modelos de estados de bienestar sobre las barreras (el

vector de capacidades para Sen), puede entenderse en el contexto de la teoria de los
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recursos de poder (Olsen y O'Connor, 1998) que sostiene que, aunque la clase capitalista
es con mucho el actor mas poderoso de la sociedad, los sindicatos y trabajadores, tienen
acceso potencial a recursos politicos, "Lo que les permite implementar reformas sociales y

alterar las desigualdades distributivas en un grado significativo".

Sen (2009a) habla del poder en términos menos conflictivos, pero reconoce el
papel que la persona agente tiene en la promocién del cambio social. Explica que el
elemento de la agencia que se relaciona con el poder es el empoderamiento, que para €l

significa dar poder al agente para lograr ese cambio social.

Para Rubenson y Desjardins (2009) es en los estados de bienestar donde se
disefian las politicas que pueden ampliar o0 no las capacidades y con estas las
oportunidades reales de las que puedan disponer las personas, y desde donde se
predetermina lo que puede hacerse desde su estructura y lo que incide directamente
sobre la naturaleza y severidad de las barreras estructurales y disposicionales que se

presenten y en las habilidades individuales para superarlas.

De una manera mas amplia, Evans (2007) propone desarrollar un dialogo entre las
ideas y la evidencia para explorar las creencias y acciones asociadas con las
oportunidades [capacidades] de vida bajo condiciones estructurales y culturales
especificas, y en este sentido qué tipo de creencias tiene la gente sobre sus posibilidades

futuras.

En su andlisis Evans (Ibid) introduce la existencia de “comportamientos de
transicion” (p. 87) que se forman en la experiencia personal de las personas y que
constituyen un patrén de actividad que las personas adoptan al intentar realizar sus

intereses personales y objetivos ocupacionales dentro de las exigencias sociales y las
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oportunidades estructurales. El comportamiento de transicion puede cambiar en el caso
de no lograr el resultado deseado en cualquier etapa del proceso, y puede vincularse con

trayectorias profesionales y personales.

Identifica cuatro comportamientos de transicion o disposiciones personales
producto de las elecciones “agénticas”: estratégico, precavido, arriesgado y expectante

(strategic, step by step, taking chances, y wait and see behaviours).

Evans (2007) incorpora a la comprension de la agencia vinculada el concepto
dindmico de la temporalidad que puede explicar la forma en que las comprensiones del
presente son moldeadas por experiencias en el pasado y futuros anticipados (Emirbayer y
Mische, 1998) situando de esta manera el ejercicio de la agencia en una dimensién
espacio-temporal que explica como se internalizan las influencias del contexto y como son

valoradas en la percepcion de la persona agente.

El concepto de agencia vinculada se orienta igualmente en conocer la forma en
gue caracteristicas tales como el género o la clase social (caracteristicas "atribuidas") y el
nivel educativo (caracteristicas adquiridas) configuran marcos para la accién (Evans,

2002).

El énfasis en las restricciones, ya que son subjetivamente percibidas y vividas
implica que las mismas restricciones estructurales pueden ser interpretadas de manera
diversa por diferentes individuos o por los mismos individuos a lo largo del tiempo, dando
forma a sus "orientaciones de planificacion y horizontes" (Evans, 2002). Las limitaciones
percibidas a lo largo del tiempo también pueden alterar el ejercicio del control por parte de

la persona sobre su entorno externo, de modo que los intentos de cambiar el ambiente
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para satisfacer mejor las aspiraciones pueden ser reemplazados por un proceso de ajuste

de las aspiraciones segun el ambiente (Evans, 2002).

El momento de toma de decisiones criticas y significativas (agencia) en los
diferentes momentos vitales de las personas depende de las oportunidades existentes
(capacidades) y de variables econémicas, normas culturales, heterogeneidad individual,
variables institucionales y factores ambientales (factores de conversion) que determinan
las acciones o elecciones que deben tomar las personas y que son valiosas para ellas

(funcionamientos).

Adamson y Hamilton (2013) centran sus aportes en la medicion de las
capacidades y los factores de conversion que pueden identificarse en un contexto
particular y la forma en que estos actllan como barreras al ejercicio de la agencia de las
personas y el logro de funcionamientos valiosos en diferentes etapas de la vida,
incorporando la variable de ciclo vital para valorar estos funcionamientos, analizan las
circunstancias, experiencias, perspectivas y necesidades de servicio de personas
cuidadoras primarias jévenes que cuidan a un familiar con algun tipo de dependencia o

una enfermedad de largo plazo.

Refieren que los factores interconectados en los niveles intrafamiliares y de
politicas y servicios mas amplios que determinan el alcance y la naturaleza de la provisiéon
de cuidados pueden crear restricciones que limitan el ejercicio de la agencia e incidir
sobre campos vitales como la educacion, la profesion, las relaciones, salud y su bienestar

personal.
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Figura 5

Factores interconectados de incidencia en las opciones a elegir

Niveles intraf miliares\
Alcance Naturaleza (cuidados—¥Opciones

Politicas y servicios
Fuente: Hamilton y Adamson, 2013

En la figura 5 se ve la interconexién entre los niveles intrafamiliares y las politicas y
servicios y como inciden en la experiencia de provision de cuidados afectando la variable
opciones que se referiria a las funcionalidades, logros y agencia de las personas
cuidadoras en ese contexto. Las politicas y servicios se relacionan con las variables que
en el modelo de bounded agency Rubenson y Desjardins (2009) denominan condiciones
estructurales amplias y medidas y politicas especificas; y los niveles intrafamiliares y la
experiencia de provision de cuidados con las barreras estructurales, y aunque Hamilton y
Adamson (2013) no hacen explicito el papel de las variables individuales luego consideran
gue algunas caracteristicas como la edad, el género o el origen étnico tienen efectos
diferenciales sobre la percepcion de las restricciones o barreras estructurales en la
experiencia de cuidados y posterior percepcién de las barreras y las opciones que tienen

las personas.

Hamilton y Adamson (Ibid, p 102) afiaden que, en un contexto de cuidados de
larga duracion, en el nivel intrafamiliar, las limitaciones pueden incluir la intensidad y
duracién de la enfermedad o condicién, las obligaciones y expectativas familiares y la
composicion y estructura familiar y el nivel de recursos del hogar. Por otra parte, las

politicas y servicios se refieren al acceso a servicios adecuados, accesibles, asequibles y
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de buena calidad. Para las personas cuidadoras, el acceso a servicios apropiados juega

un papel vital en aliviar las limitaciones de su agencia.

El concepto de bounded agency ofrece un marco Gtil para comprender la forma en
que la agencia de los cuidadores primarios es de hecho un proceso socialmente situado,
moldeado por experiencias pasadas, oportunidades en el presente y percepcion de lo que
es posible en el futuro (Evans, 2002). Las experiencias y decisiones de los cuidadores, en
la vida cotidiana, son moldeadas por sus historias de provision de cuidado y por la

percepcion que en este contexto pueden tener de sus posibilidades futuras.

Evans (2007) describe diferentes énfasis en las teorias de agencia que otorgan
mas o0 menos relevancia al control individual o al control de los elementos del contexto.
¢,Doénde sitla el concepto de agencia vinculada (bounded agency)? La misma Evans
plantea que deben analizarse ambas concepciones, es decir, comprender las

regularidades sociales y las diferencias individuales en la agencia de los individuos.

Para facilitar la comprension del concepto de agencia vinculada, Evans revisa
algunas posturas tedricas que se refieren a la interaccidn estructura-agencia, entre las
que destaca en primer lugar, la individualizacién institucionalizada de Ulrich Beck (Beck y
Beck, 2003), la cual surge ante la configuracion de la sociedad de riesgo® y el
debilitamiento del Estado como garante de las capacidades que demanda Sen para el

logro del bienestar de las personas. En este contexto, sitian al individuo en posicion de

5La Sociedad de riesgo es una “fase de desarrollo de la sociedad moderna donde los riesgos sociales,
politicos, econdmico e industriales tienden cada vez mas a escapar a las instituciones de control y proteccion
de la sociedad industrial. La sociedad de riesgo es la sintesis sociolégica de un momento histérico en el
periodo moderno que va perdiendo sus componentes centrales provocando reformulaciones y debates. Se
trata de una sociedad posindustrial en la que las matrices y fuerzas de la modernidad han cambiado
sustancialmente (Beck, 2002).
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hacerse cargo de la gestion de su seguridad, asumiendo de una manera proactiva el
ejercicio de su agencia. No es este un individualismo centrado en el yo y los procesos
internos. Son las personas afrontando con una agencia proactiva las barreras,
limitaciones y debilitamiento de las estructuras reconociendo la interaccion con estas. Se
constituye incluso una sociedad en la que los individuos ya no repudian o cuestionan las

medidas del Estado, sino que exigen de alguna manera mayores medidas de proteccion.

Para Furlong y Cartmel (1997) afirmar que el mundo social ha llegado a ser
considerado impredecible y lleno de riesgos que sélo pueden negociarse a nivel
individual, invisibiliza el hecho que las fuerzas estructurales operan tan poderosamente

como siempre y las cadenas de la interdependencia humana permanecen intactas.

La segunda perspectiva hace hincapié en procesos de control internos en
interaccion e interinfluencia con los externos. Te6ricos como Bandura y Elder, asi como
otros investigadores de la "eficacia" han enfatizado los procesos internos del "individuo
activo" en relacion con el entorno externo. Aunque existen limitaciones de control personal
en todos los ambitos de la vida y algunos aspectos del entorno y las circunstancias son
dificiles de cambiar, otras pueden ser superadas por el ejercicio de la iniciativa y el

aprendizaje (Evans, 2007).

Una tercera perspectiva analizada por Evans es la agencia no tanto como una
capacidad de actuar sino como una “capacidad de accion social autbnoma” (Ziegler, 2011
en Skrobanek y Ardic, 2016), haciendo hincapié en analizar las condiciones relacionales
bajo las cuales actian las personas. Comprender las regularidades sociales y las
diferencias individuales en la agencia de las personas en los escenarios sociales

considerados desde una perspectiva sociologica (Goldthorpe, 2012). La agencia es vista
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como una capacidad basica fundamental para elegir y decidir, pero bajo determinadas

restricciones ambientales y ecoldgicas.

En resumen, se describen tres formas de entender la agencia en su interaccion
con las estructuras: la que surge ante contextos poco estructurados y de incertidumbre,
como una agencia proactiva capaz de afrontar el contexto, una agencia también activa
que valora su accion en funcion de su contexto y finalmente una agencia que se ejerce

muy delimitada por las fuerzas del contexto.

La agencia vinculada (bounded agency) (Evans, 2007) es aquella socialmente
situada y ve a las personas como poseedoras de posibilidades futuras que guian y
configuran acciones en el presente junto con percepciones subjetivas de las estructuras
con las que interactlan en los paisajes sociales. Las personas actlan, sin perder la
perspectiva del contexto y las circunstancias de las que son parte. Y en este sentido se

alinea con un posicionamiento intermedio en la relacién agente-estructura.

La agencia esta “acotada o delimitada” a su contexto, influenciada pero no
determinada por este y ponderando los marcos interiorizados de referencia, asi como las
acciones externas. Al examinar la agencia vinculada, el enfoque pasa de la
individualizacion estructurada a los individuos como actores, sin perder la perspectiva de
la estructura, contexto y situacion. Existen algunas limitaciones en un paisaje social que
seran muy dificiles de mover o eliminar (restriccion de capacidades, disponibilidad de
recursos y habilidades), pero otras podrian ser reducidas a través de politicas sociales y

educativas (ampliacién las capacidades) (Evans, 2001).

Para Evans las sociedades deben asegurarse de que las mayores exigencias para

"lograr el control de sus vidas" no recaigan sobre aquellos que son mas vulnerables en el
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contexto social que habitan. En la l6gica seniana haria referencia a que las sociedades
deben garantizar la ampliacion de capacidades y una reduccion de la incidencia de los
factores de conversion para que las personas puedan ejercer su agencia individual en el
logro de su bienestar medido en funcionamientos valiosos y al mismo tiempo ejercer su
poder colectivo a travées de la participacion en actividades de compromiso colectivo

orientadas a mantener y ampliar sus capacidades y las de otros (Alkire, 2010).

En este punto y dada la revisién y comprension de lo que proponen los diferentes
investigadores (bounded agency) (Evans, 2007; Rubenson y Desjardins, 2009; Hamilton y
Adamson, 2013; Mayers, 2017) se ha tomado la decision de traducir el concepto de
bounded agency como “agencia vinculada”, término que expresa de manera bastante
precisa la naturaleza de la relacién que de acuerdo con los investigadores se establece
entre las estructuras del entorno y la agencia cuyo ejercicio se ve limitado o ampliado en

esta interaccion®.

Sen resalta que el analisis de cualquier fendbmeno debe hacerse en el entorno
particular donde se dan las interacciones a estudiar, y es lo que propone el modelo de
bounded agency o agencia vinculada que considera que en los contextos sociales

cambiantes se crean oportunidades y barreras propias de cada uno de ellos.

Lo que se pretende a continuacidn es analizar la agencia de las personas
cuidadoras primarias de un familiar con dependencia en Bizkaia, siguiendo un modelo de

agencia vinculada que integra variables de los investigadores principales (Evans, 2007;

6 Al traducir el término Bounded Agency se discute sobre la palabra que mejor expresara la naturaleza del concepto, los
términos: acotada, limitada y delimitada, fueron descartados porque expresaban en alguna medida una dimension restrictiva
de la relacion agencia-estructura por esto para entender con mayor amplitud esa relacion se decide tomar el concepto
agencia vinculada con el que se asume una relacion mas dinamica estructura-agencia.
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Rubenson y Desjardins, 2009; y Hamilton y Adamson, 2013). Del modelo de Rubenson y
Desjardins (2009): La configuracion general de las variables, la consideracion de las
influencias del estado de bienestar como estructura amplia de incidencia, la identificacién

de condiciones estructurales amplias y las politicas especificas.

Se incluye De Hamilton y Adamsons (2013) la descripcién de las variables
relacionadas con la provision de cuidados, asi como la importancia que atribuyen a situar
la agencia en relacion con el ciclo vital por el que transitan las personas y cémo los
contextos pueden crear barreras que afectan a las decisiones. De Evans (2007), se
incluye el reconocimiento de los comportamientos de transicién que se van conformando
como estilos de respuesta que aprenden las personas en su interaccion con el entorno y
la forma en que responden a los retos diarios; y también su propuesta de definir las

variables de agencia vinculadas a contextos especificos.

Se presentan de este modo los elementos del andlisis complementario al enfoque
de capacidades orientados a identificar las capacidades reales de las personas y los
factores de conversion que afectan los funcionamientos valiosos, lo cual se hace a través
de una operativizacion de las dimensiones y variables estructurales propuestas por los
investigadores en el modelo de agencia vinculada y las restricciones y barreras que

identifican.

El aspecto especifico en que se centra este estudio es la agencia vinculada al
entorno especifico en este caso en entorno de cuidados de larga duracion, midiendo la
incidencia de las diferentes variables contextuales en el ejercicio amplio de la agencia y
su concrecion en los logros o funcionamientos valiosos de las personas cuidadoras

primarias de un familiar con dependencia en Bizkaia.
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Al centrar la atencién en como las personas deben gestionar y realizar los
cuidados de un familiar con dependencia pueden analizarse las creencias sobre los
cuidados y su entorno social, asi como las frustraciones que viven al cuidar de su familiar.
El concepto de agencia vinculada proporciona una herramienta que puede orientar la

investigacion, la préactica y, también, la politica a amplios niveles.

2.3 Andlisis de las Dimensiones y Variables del Modelo de Agencia Vinculada en el
Contexto de Cuidados de las Personas Cuidadoras Primarias de un Familiar con
Dependencia.

Construir indicadores que permitan la comprension del contexto de los cuidados de
larga duracién y su incidencia en las personas cuidadoras primarias que prestan los
cuidados, por lo general, a un familiar con dependencia no es tarea sencilla, sobre todo,
por la gran diversidad de escalas y cuestionarios utilizados en el sector de los cuidados
(Duran, 2018). Sin embargo, es necesario hacer el esfuerzo por construir indicadores de
calidad que contribuyan a homogeneizar las mediciones de los conceptos relevantes que
ayuden a responder interrogantes fundamentales en los cuidados tales como, ¢, de qué
tipo de desigualdad hablamos cuando hablamos de los cuidados, ¢ de una desigualdad
econdmica, de una desigualdad de ingresos, de una desigualdad de género, de una

desigualdad multidimensional? ¢ desigualdad de qué? (Sen,1979).

Con este fin se opta en primer lugar por un enfoque teérico de reflexion que
posiciona el tema de los cuidados en un marco amplio de desarrollo sostenible que
focaliza las acciones en el desarrollo humano y por tanto en los retos de los ODS -el
Enfoque de Capacidades (Alkire, 2010). Complementandolo con un modelo de medicién
gue amplia e integra el mayor nimero de indicadores del contexto a evaluar, se elige un

modelo que sitla a las personas en escenarios sociales y evalla las facilidades y barreras
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que se le presentan en el logro cotidiano de su bienestar y el de su entorno — el modelo

de Bounded Agency-.

El punto de partida tiene que ver con conocer o por lo menos tomar conciencia de
las capacidades (oportunidades) de realizacion que ofrece a una persona cuidadora
primaria el contexto de cuidados, qué funcionamientos valiosos puede alcanzar dadas las
restricciones a las que esta expuesta y conocer su bienestar a la vez que se mide la
agencia como elemento fundamental para transformar capacidades en logros y participar

en el mantenimiento de ese bienestar (Sen, 2000a).

Por lo tanto, identificar las barreras y oportunidades de este entorno en el logro de
funcionamientos valiosos para las personas cuidadoras y monitorear su inclusiéon y
reconocimiento en la sociedad, es un reto fundamental y sobre todo en la actualidad que
la crisis sanitaria de la COVID 19 ha puesto de manifiesto la importancia de las relaciones
de cuidados y especialmente la vulnerabilidad que han mostrado las personas mayores
en general y particularmente aquellas con alguna dependencia en el actual modelo de

atencion de cuidados de larga duracion.

El modelo de agencia vinculada que se observa en la figura 6 es el resultado de
aplicar las variables fundamentales del modelo de Bounded Agency al contexto de los
cuidados de larga duracién con la finalidad de describir las estructuras, relevantes, las
funcionalidades, los factores de conversion, los estilos disposicionales y como estos

inciden en la agencia vinculada y participacion de las personas cuidadoras primarias.
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Figura 6

Modelo de Agencia vinculada: Contexto de cuidados de larga duracion
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En este modelo se explican las variables que se han seleccionado partiendo de la
revision de los enfoques de Bounded Agency de Rubenson y Desjardins (2009), Evans
(2007) y Hamilton y Adamson (2013). El estado de bienestar es la estructura amplia
(Rubenson y Desjardins, 2009) a través de la cual se organizan las estructuras
intermedias identificadas en el contexto intrafamiliar y los servicios, leyes e instituciones
(Hamilton y Adamson, 2013) y las variables individuales relacionadas con estilos
disposicionales (Evans, 2007) que se evaluaran a traves de los estilos de autocontrol de

Shapiro (Shapiro, 1983a, 1983b, 1983c, 1994).

Los funcionamientos por medir se refieren a dimensiones relacionadas con el

momento vital de las personas cuidadoras (Adultez) que se consideran valiosas para
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ellas: salud, relaciones familiares, relaciones interpersonales, tiempo de ocio y bienestar
personal (Hamilton y Adamson, 2013). Estas dimensiones se ubican en el modelo, en la
perspectiva sobre la estructura de oportunidades. Estas perspectivas estan integradas en
la vida de las personas y los grupos y a partir de estas, las personas valoran sus
oportunidades y las acciones que deben realizar para el logro de los funcionamientos
valiosos en ese contexto particular. La estructura de oportunidades que es interiorizada
proviene del conjunto de instituciones, aspectos y circunstancias que existen y operan en
los diferentes dominios sociales, institucionales y politicos (Alsop, Bertelsen y Holland,

2006; Rubenson y Desjardins, 2009).

La agencia vinculada se mide en 5 dimensiones fundamentales, dos dimensiones
relacionadas con el ejercicio individual -iniciativa, perspectiva individual y proyeccion de
futuro y dos dimensiones relacionadas con el ejercicio de la agencia colectiva - activismo
y contribucion- Estos indicadores de la agencia vinculada concuerdan con la propuesta
tedrica de Evans (2002) que define a la agencia vinculada como un ejercicio individual
que interpreta las estructuras dando forma a sus orientaciones de planificacion y

proyeccion en el tiempo y al mismo tiempo es socialmente comprometida.

Este ejercicio valorativo sobre la activacién propia y la incidencia que ese
accionar tiene en los demas es a lo que Sen se refiere cuando habla de agencia.
Comprende objetivos, valoraciones, logros y limitaciones que enfrentan las personas en
ese ejercicio, buscando propiciar cambios y elegir llevar la vida que se valora, existiendo
varias formas de canalizar la agencia, sea en lo individual o en lo colectivo (Delgado,

2018).
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La cuestion central es entonces identificar y valorar las capacidades, los
funcionamientos valiosos o logros, los factores de conversion relacionados con edad,
género, ingresos, y variables disposicionales individuales entre otros, y la incidencia de
estos en el ejercicio de la agencia vinculada. En concreto en el mantenimiento de un
proyecto de vida personal y la participacion en actividades y acciones colectivas
orientadas a su desarrollo y bienestar individual y de su comunidad. En este sentido
pueden actuar como “agentes conocedores” o bien como “agentes pasivos” empujados

por barreras estructurales (Collins, 1992).

Esta forma de proceder se basa en la contabilidad del "desarrollo humano" que
implica un examen sistematico de una gran cantidad de informacién sobre la forma en que
viven los seres humanos en diferentes aspectos de su vida en cada sociedad (Alkire y

Deneulin, 2009).

A continuacion, se explican cada una de las dimensiones que conforman el modelo
y la forma en que su valoracién aporta comprension a la agencia vinculada y la

participacién de las personas cuidadoras primarias de un familiar con dependencia.

2.3.1 Estado de Bienestar

Las politicas estatales de bienestar social fueron emergiendo por la necesidad de proteger
al trabajador de las incertidumbres del mercado (paro, enfermedad, pobreza, ignorancia)
(Furniss y Tilton, 1977). El estado de bienestar (EB) aparece como una red institucional
de seguridad frente al riesgo de las sociedades, pero también como un conjunto de
instituciones que articulan el trabajo de cuidados, el desarrollo capitalista y la democracia

politica.
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Uno de los hitos histoéricos fundamentales es el Informe Beveridge de 1942 (Llanos, 2013)
que plantea una transformacion de la Seguridad Social, reducida hasta entonces al
mercado de trabajo. El Informe sefialaba la abolicién de la necesidad (abolition of want),
como un objetivo histérico y central que debia asumir el Estado, mediante la creacion de
un sistema de Seguridad Social (Social Security) que resguardara el bienestar. La
necesidad se relacionaba entonces con la carencia entre las familias e individuos de los
medios para una sana subsistencia en pro de un sistema de derechos sociales para la

mayoria de la poblacién y con orientacién de cobertura universal.

Politica Social, Estado de Bienestar y Bienestar Social, constituyen tres categorias
profundamente interrelacionadas (Sarasa y Moreno, 1995) en las que la primera, la
Politica Social, constituye la forma histérica concreta en que las necesidades de
reproduccion social de una sociedad se articulan con las del crecimiento econémico
(politica econémica). La segunda, Estado de Bienestar, expresa el conjunto de
instituciones en que aquella se concreta y que consisten en la mediacion institucional en
la gestidn social de la reproduccion intergeneracional de una sociedad, en la redistribucién
de recursos entre los grupos sociales en funcion del juego de fuerzas politicas y en crear
mecanismos de orden social a través de la garantia de recursos minimos para los
ciudadanos. Finalmente, la categoria Bienestar Social es la contribucion del EB a la
satisfaccion de las necesidades concretas de una sociedad junto con la intervencion

central de la familia, del mercado y la de las organizaciones sociales de la sociedad civil.

Integrando las tres categorias referidas, Estado de Bienestar (Rodriguez, 2004) — mas alla
de la forma histérica que adopta en cada pais- se define como aquel conjunto de
instituciones estatales que garantizan una serie de derechos sociales ejercitables por la

inmensa mayoria de los ciudadanos —universalismo protector- desarrollados a través de
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politicas y programas de caracter redistributivo en base a la solidaridad intergeneracional
y apoyados en la idea basica de “ciudadano trabajador” que es sujeto de derechos

sociales y residualmente como “ciudadano necesitado”.

El Estado de Bienestar se concreta en un conjunto de instituciones estatales proveedoras
de politicas sociales dirigidas a la mejora de las condiciones de vida, a proteger a los
ciudadanos ante los riesgos derivados del ciclo vital y a procurar la igualdad de

oportunidades de los ciudadanos (Moreno et al, 2014).

El EB como herramienta politica que garantiza la igualdad entre los ciudadanos enfrenta
una crisis sistémica desde hace algunas décadas que viene cuestionando su capacidad
redistributiva y de garante de los derechos sociales de las personas. Desde la década de
los 90, el predominio de la politica neoliberal en Europa viene marcando el devenir de los
EB europeos, introduciendo en los momentos de crisis medidas y politicas de austeridad
con una incorporacion de la esfera mercantil en la provisién de cuidados (Arrieta et al.
2020), medidas cuestionadas por Sen por considerarlas un filtro que solo ve aspectos
parciales de las crisis principalmente de naturaleza econdmica centrandose en la

eficiencia pero dejando de lado la equidad (Sen, 1977).

Sin embargo, la crisis del EB es mas compleja porque ademas de la erosion continua a la
que ha estado sometido por los planteamientos neoliberales que han venido debilitando
los sistemas publicos y universales de proteccion, otros autores como Gil Calvo (2012)
afirman que justamente la dotacion universal de derechos sociales ha generado efectos
no deseados, al ofrecer servicios publicos de proteccion social provistos por redes

sociales administrativas que han sustituido a las redes informales de confianza,
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solidaridad y compromiso colectivo, por lo que las personas han vivido una devaluacién

de su capital social cayendo en el aislamiento individualista y en el familismo amoral.

Este debilitamiento del EB reduce el alcance de su accién y, en palabras de Sen, esto
compromete su papel de garantizar capacidades a las personas para el logro de su
bienestar personal. Uno de los debates que no puede desligarse del EB es la realidad de
los cuidados y los sistemas de organizacion de estos (Arrieta et al. 2020). Este es un tema
en el que se evidencia la incidencia de esta tendencia neoliberal que viene debilitando el
EB y cuya relevancia desde hace algunas décadas se viene posicionado en el centro del
debate politico y social, debido al impulso que la economia feminista ha dado a esta

realidad enfatizando la existencia de la crisis de los cuidados (Ezquerra, 2012).

El EB actual se enfrenta a los retos generados por el incremento de las desigualdades en
el marco de una economia globalizada, de los cambios en los roles familiares, la baja
natalidad y el envejecimiento de la poblacion, asi como por el aumento de la
vulnerabilidad social derivada de la necesidad de una sociedad mas igualitaria (Gallardo,

2020).

Esta Crisis de los cuidados se deriva no solo de la creciente demanda de cuidados
derivada del envejecimiento demografico, sino de un sistema productivo y reproductivo
fundamentado en la divisién sexual del trabajo, y en un estado de bienestar que legitima
esta situacion mediante un sistema de cuidados y proteccién social familiarista (Arrieta et

al. 2020).

Con los procesos de individualizacion, se hacen visibles las tareas de cuidado en las
familias —de menores, personas mayores y personas enfermas—, que han desarrollado

de forma tradicional las mujeres, lo que ha significado para ellas restricciones importantes
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en sus oportunidades y en su proyecto personal. Las estructuras y relaciones en ese tipo
de EB han limitado de forma sistematica la posibilidad de un ejercicio pleno de la agencia

de estas personas cuidadoras.

La ciudadania espafiola legitima y confia en el EB como una herramienta valida para
reducir desigualdades, los pilares relacionados con la salud, educacion y seguridad social
son altamente valorados. Sin embargo, en lo que se refiere al denominado cuarto pilar del
EB las incertidumbres parecen mayores, sobre todo en relacion con como deben
abordarse las politicas de los cuidados en la actualidad y con como transicionar a un
modelo de cuidados que vaya mas alla de la combinaciéon Estado-mercado tan arraigada

en el imaginario colectivo (Ibid.).

Para esto, es importante que junto a la voz de los profesionales del area se les otorgue a
los ciudadanos destinatarios de los servicios de cuidados, un derecho a intervencion,
deliberacion y decisién. Esto implica un mayor compromiso por parte de las personas en

la solucion del riesgo y la vulnerabilidad presente en la sociedad.

Esto es otorgar agencia a los ciudadanos, una agencia que en su ejercicio pleno se
compromete con el cambio social (Sen, 2000a) y para esto se deben conocer en qué
forma estas estructuras tan interiorizadas en la propia mente de las personas inciden en el
logro de su bienestar y el de otros, en ese contexto de cuidados delimitando esa agencia,
de esta forma poder identificar las barreras que se les presenta y proponer formas de

superarlas (Rubenson y Desjardins, 2009).

Aungue en este estudio no se medira en forma directa el EB, si es importante tener la

consideracion de que en las politicas publicas se codifican normas sociales y valores y
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contienen explicita o implicitamente los simbolos que subyacen al sistema normativo de la

gestion social de los cuidados.

Es importante recordar que la toma de conciencia sobre estas estructuras permite evaluar
en gué forma pueden estar incidiendo en la restriccidn de la libertad y el desarrollo de las
personas cuidadoras primarias, considerando el papel que el EB tiene en la organizacién
de la reproduccion social y laboral en lo que se refiere a la produccién de servicios y
prestaciones sociales y en lo referente a la mediacién en los conflictos sociales, laborales

y politicos en las sociedades complejas de capitalismo corporativo (Rodriguez, 2011).

A pesar de los avances que se han alcanzado en el mundo hoy y especialmente en los
estados de bienestar europeos, persisten limitaciones a las libertades en importantes
grupos de la poblacion, algunos de los mayores retos para las democracias participativas
son poder garantizar la plena inclusién, la participacion y la igualdad de oportunidades
para todas las personas en la sociedad, garantizando con esto su pleno desarrollo (Sen,

2000a).

En este sentido, Sen sefala que la relacién entre el desarrollo social y la libertad va mas
alld de una conexion constitutiva; lo que pueden conseguir positivamente los individuos
depende de las oportunidades econémicas, las libertades politicas, las fuerzas sociales y
las posibilidades que brindan la salud, la educacién basica y el fomento y cultivo de las
iniciativas. Los mecanismos institucionales para aprovechar estas oportunidades también
dependen del ejercicio de las libertades de los individuos, a través de la libertad para
participar en las decisiones sociales y en la elaboracién de las decisiones publicas que

impulsan el progreso de estas oportunidades.
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Dada la relevancia de la investigacion del EB como marco a través del cual se pueden
describir y entender las interacciones gque se establecen entre las instituciones sociales,
con una clara incidencia de los valores y las costumbres en la propia definicion de su
configuracion, se menciona en este estudio como el elemento estructural amplio que
subyace al disefio de las politicas en Espafia y especificamente de las politicas asociadas
al denominado cuarto pilar del estado de bienestar, los cuidados de larga duracion,
definiendo el alcance del analisis al caso especifico del modelo de cuidados de larga

duracién y su concrecién en Bizkaia.

2.3.2 Instituciones Sociales, Leyes y Servicios

Las disposiciones en materia de seguridad social y otras formas de intervencion
publica pueden modificar sustancialmente las limitaciones que en materia de igualdad y
distribucién de los beneficios se dan en la economia de planteamientos neoliberales. Sin
embargo, la idea no es prescindir de las instituciones del mercado que para Sen (2009b)
son indispensables para el desarrollo econémico, pero subraya que estas instituciones de
mercado no funcionan por si mismas sin el conjunto de instituciones sociales, politicas y
econdmicas que regulan la distribucién de los recursos naturales, el desarrollo de los
recursos humanos, las normas empresariales que imperan, el tipo de seguridad social

existente, etc.

Para Sen (2009b) el marco politico fundamental en el que se resuelve esta
relacion entre Estado y mercado garantizando el desarrollo y la justicia social es la
democracia, el éxito de esta no solo depende de las formas institucionales que se
adoptan, sino en el vigor de la préactica. Convertir derechos en libertades reales que

dependen de varios factores tales como las instituciones politicas, sociales y econémicas.
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Los diferentes beneficios o medidas del EB se materializan en politicas, leyes y
servicios, que se gestionan a traveés de las instituciones estatales. Los gobiernos suelen
proceder con disposiciones generales para crear capacidades para que las personas
puedan desarrollarse tal como lo valoran y puedan tener bienestar. Sin embargo, Sen
considera que estas disposiciones generales llevan a errores con facilidad porque cuando
un gobierno promulga una ley o un decreto cree que soélo tiene que considerar sus efectos

generales, sin descender a las particularidades de las personas.

La ley es considerada en abstracto y esto no es suficiente. De hecho, a menudo,
derechos individuales son sacrificados injustamente bajo la inexorable generalidad de la
ley. Asi, frecuentemente los gobiernos desperdician mediante estas disposiciones

potencialidades que en rigor pertenecen a los individuos (Rosmini, 1985).

Estas consideraciones de Sen y Rosmini se pueden ver en la promulgacion de la
denominada Ley de Dependencia, aprobada en el afio 2006, esta se asienta en la
voluntad politica de desarrollar un sistema de servicios sociales universal, y en la
exposicion de motivos de la ley literalmente se dice que “el desarrollo social de nuestro
pais ha venido a situar en un nivel de importancia fundamental a los servicios sociales [...]
como cuarto pilar del sistema de bienestar, para la atencion de las situaciones de
dependencia” [y en este sentido ampliar capacidades para las personas con

dependencia].

Esta ley se considera, por tanto, una consolidacién de derechos sociales que ha
de resolver las crecientes necesidades de cuidados de larga duracién esencialmente
relacionados a las personas mayores en situaciones de dependencia. Sin embargo, el

momento de su aplicacién se da en medio de una crisis econdémica que debilita sus
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premisas fundamentales, modificando su alcance e incumpliendo la prevision de
universalidad y, en este sentido, el denominado cuarto pilar del estado de bienestar se

desdibuja y debilita (Comas, 2015).

Esta debilidad de la ley termina por repercutir directamente en la acumulativa
dificultad de acceso a los servicios y en la insuficiente disponibilidad de presupuestos para
el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD). Estas limitaciones se
dan de forma heterogénea en Espafa ya que las necesidades sociales vinculadas a los
cuidados de larga duracion y las politicas que se formulan para atenderlas estan
descentralizadas y esto hace que el acceso a los recursos publicos dependa de las

politicas especificas de cada Comunidad Autbnoma.

Siguiendo a Rosmini (1985) se reconoce el apremio de buscar una mayor justicia
en las instituciones y de esta manera superar estas limitaciones, aunque no es admisible
soportar resignadamente los problemas sociales esperando el “cambio estructural” que
lleve a la sociedad a un estado supuestamente ideal: es necesario, partiendo de las
instituciones existentes, adoptar politicas que alivien e incluso apunten a ir solucionando,

incluso si no lo logran nunca del todo, los problemas concretos de las personas.

Para revisar politicas y direccionar su accién a soluciones mas justas a los
problemas de las personas hay que conocer la naturaleza de estas y la forma en que se
arman, sin embargo, ese no es el alcance de este estudio. En este caso se quiere valorar
la forma en que dichas politicas, a través de su relacion con la persona agente, inciden en

el ejercicio de su agencia.

Cuando Sen exige incorporar la 'faceta de agente' en las evaluaciones, exige

valorar el éxito de las instituciones y de las politicas publicas en funcién de los resultados
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de agencia que alcanzan. Los logros de agencia se refieren al éxito de la persona en la
busqueda de la totalidad de sus metas y objetivos. Evaluar los logros de agencia de las
politicas publicas implica evaluar los estados sociales resultantes a la luz de los objetivos,
propositos y metas de los propios agentes, por cuanto los logros de agencia no se pueden

examinar a partir del proposito de las politicas previamente especificado.

Este estudio se centra en el nivel especifico de la Ley de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia y la cartera
de servicios de los Servicios Sociales en atencion a la Dependencia y su concrecion en
Bizkaia provincia de la comunidad Auténoma de Euskadi, y los servicios y prestaciones
que de estas se derivan. Se realiza una definicién operativa de las prestaciones
disponibles para la persona con dependencia y para la persona cuidadora primaria,
midiendo su frecuencia de uso y la valoracion que realiza de cada uno de estos, asi como
la identificacién de los servicios que consideran necesarios y con los que no cuenta en

estos momentos, para su analisis en la discusion.

Se define de acuerdo con el enfoque conceptual la dimensién de capacidades que
se promueven en las politicas publicas de atencion a la dependencia y la dimensién de
agente que valora el éxito de dichas politicas en el logro de su bienestar de la persona

cuidadora y el de su familiar con dependencia.

2.3.3 Perspectivas sobre la Estructura de Oportunidad

Desde el punto de vista de Rubenson y Desjardins (2009), los condicionamientos
externos y la racionalidad subjetiva influyen en las perspectivas que se tengan de la
estructura de oportunidades. La relacién estrecha que hay entre el fendmeno psicolégico

y la experiencia social es de mutua construccion (Wertsch, 1998). No es posible entender
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la formacién y el bienestar de las personas sin recurrir a las instituciones sociales,
conceptos culturales y artefactos encarnados en las practicas humanas que fomentan

modos especificos de percibir, imaginar, sentir o recordar (Ratner, 2006).

Es imposible estudiar a la persona sin precisar las estructuras sociales (como la
familia, la escuela, los organismos politicos, los medios de comunicacion), fisicas (las
tecnologias informéticas) y conceptuales (creencias sobre el tiempo, la salud, el bienestar,
la calidad de vida) que originan experiencias psicolégicas como las percepciones,

recuerdos y pensamientos (Bruner, 1997).

Existe otro elemento interrelacionado con el impacto socio- historico en las
personas (Bronfenbrenner, 1979) y es el cambio o desarrollo que se produce a lo largo de
la vida. Tiene que ver con entender que los procesos psicologicos y los procesos que
determinan el valor que pueden tener ciertos funcionamientos para las personas tienen
relacién con los cambios o desarrollo en los ambientes reales en los que viven las

personas y el momento de desarrollo vital.

Hamilton y Adamson (2013) sefalan que hay diferencias de experiencias y
necesidades de las personas cuidadoras dependiendo de su edad y el momento vital por
el que transitan, las personas cuidadoras de un familiar con dependencia en el caso
particular de Espafa se agrupa entre las edades de 45 y 64 afios (INE, 2020) lo que ubica
a las personas cuidadoras de este estudio en el periodo de desarrollo correspondiente a
la edad de adultez, definida por ser un periodo de realizacion y ejecutivo que se expresa
en las dimensiones: salud, laboral, profesional, comunicacion, relaciones familiares,
pareja, amigos y recreacion a diferencia de la infancia y la adolescencia que son periodos

de adquisicion por lo que las tareas vitales varian y lo que determina el estado de
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bienestar de las personas estd marcado por su etapa de desarrollo actual (Lebn, 2014),

como puede verse en la figura 7-

Figura 7

Periodo de Desarrollo de la adultez

Familia Salud

Pareja Laboral
d \
Ambiente Espiritual Q Profesional Ambiente
familiar Q 0 laboral
Amigos Comunicacion ‘
Bienestar

Ambiente Comunitario

Fuente: Modelo octogonal de desarrollo integral (Ledn, 2014)

Cada una de estas areas esta conformada por un conjunto de secuencias o
funcionamientos valorados por las personas por estar relacionados con las tareas vitales
del periodo evolutivo. En la adultez las 2 areas que se relacionan con un adecuado ajuste
y bienestar son las relaciones interpersonales y la espiritualidad; y las 3 areas que se
relacionan con sentirse competente son la salud, el area laboral o de retiro satisfactorio y
una adecuada comunicacion. Estas areas se relacionan con los funcionamientos que las
personas tienen razones para valorar y que Hamilton y Adamson (2013) definen como los

principales dominios de la vida: salud, educacion, empleo, vida social y bienestar.

2.3.4 Factores de Conversién

Son todas aquellas variables que pueden incidir en la conversion de capacidades
en funcionamiento y restringir la agencia de las personas en su contexto, se refieren a

situaciones o condiciones que interfieren en los logros y el bienestar (Sen 1993; 2000a)
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factores de conversion tales como la edad, el género, las normas y convenciones sociales
que determinan la gestion social de los cuidados, el nivel socioeconémico, entre otros,

puede sumarse e interferir en el logro de funcionamientos valorados por las personas.

Las cinco fuentes principales de diferencias entre las capacidades y los
funcionamientos y el bienestar que percibimos, se presentan a continuacion las referidas

por Sen (2000a) y que pueden adaptarse de acuerdo al contexto:

1.- Heterogeneidad personal: género, edad, estado civil, nacionalidad,

discapacidad, formacion

2.- Diversidad relacionada con el entorno: Las diferencias de medio ambiente
como el clima, las precipitaciones. La humedad, la contaminacién, pandemias, las
distancias a los servicios de atencion, el tipo de localidad en la que se vive, el tipo de
vivienda etc., pueden influir en lo que obtiene una persona de un determinado nivel de
renta. Las enfermedades que puedan padecer se pueden atender mejor en condiciones
ambientales favorables aun con ingresos bajos de renta. En este caso una familia con
menores recursos con un familiar dependiente que vive en una vivienda mas accesible
puede atender mejor la movilidad de su familiar que una que viva alejada y en un piso
superior, los pensionistas de Euskadi necesitaran ingresos diferentes para mantenerse

calientes en invierno que los pensionistas en Sicilia.

3.- Diferencias de condiciones sociales: en la conversion de las capacidades y el
logro de funcionamientos también influyen las condiciones sociales, educacion, violencia,
seguridad y tipos de relaciones que se establecen en y con la comunidad, contar con
capital social. Los cuidadores primarios de un pais que cuenten con un sistema publico de

atencion a la dependencia requerirdn ingresos diferentes para cuidar a sus familiares con

132



dependencia que los cuidadores primarios en otro pais sin sistema de atencion a los

cuidados o con deficientes servicios de atencion a las personas con dependencia.

4.- Diferencias entre las perspectivas relacionales: Los bienes que exigen las
pautas de conductas arraigadas pueden variar de una comunidad a otra dependiendo de
las convenciones y de las costumbres. Se trata mas de una diferencia entre sociedades
mMA&s que entre personas. Se puede ser pobre en una sociedad rica teniendo un ingreso

adecuado para cubrir las necesidades primarias (comida, alimentacion, salud, etc.).

5.- Distribucién dentro de la familia: La familia es la unidad béasica para examinar
las rentas desde el punto de vista de su uso. El bienestar o la libertad de los miembros de
una familia depende de como se utilice la renta familiar para satisfacer los intereses y los
objetivos de cada uno de ellos. De las reglas de distribucién que se utilicen dentro de la
familia -relacionadas por ejemplo con el género y la edad y las necesidades que se crea
que tiene cada miembro- pueden depender los logros y las dificultades econémicas de

cada uno de sus miembros.

2.3.5 Estilos Disposicionales o Estilos de Autocontrol

Las personas siempre estan participando activamente en la definicién de su
situacion social y eligen en base a esta definicion; en base a sus antecedentes
socioculturales y econémicos; en base a sus creencias, eligen también en base a las
estructuras de oportunidad percibidas sobre una situacion especifica aquellas acciones

gue sirven realizar sus preferencias (Skrobanek, y Ardic 2016).

Al hacerlo, desarrollan una autocomprension biograficamente interiorizada, de ser

agentes, al: a) interpretar, decidir, actuar, incorporar, reproducir, o0 cambiar, su
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medio/estructuras de tipo sociocultural y econdémico; b) ser mas o menos conscientes de
hacer estas cosas, y mientras hacen a y b convertirse en agentes. Por lo tanto, ser
agéntico significa: ser consciente de las propias elecciones; querer realizar lo que
consideran valioso; preocuparse por utilizar los medios mas o menos adecuados para la
realizacion de sus funcionamientos; ser conscientes de que uno puede llevar a cabo una

eleccién o bien no tener opcion, y elegir las acciones basadas en esto ultimo.

Evans (2007) encontr6 evidencias de al menos cuatro comportamientos
especificos de ejercer la agencia “estratégico, precavido, arriesgado y expectante” sobre
la base de las variantes de procesos de eleccion individual. Las personas de tipo
estratégico y precavido calculan las ventajas / desventajas de las opciones basadas en la
informacion disponible y de acuerdo con oportunidades / limitaciones individuales y
estructurales percibidas. El opuesto del estratégico racional se caracterizaria por ser
arriesgado correr riesgos o ser mas bien expectante. Estos tipos son mas situacionales,

intuitivos, impulsivos y flexibles.

Para Evans los cuatro tipos disposicionales reflejan formas diferentes de ejercer la
agencia frente a las limitaciones estructurales, afirmado que ante contextos inseguros y
flexibles se requieren estilos mas proactivos y con un enfoque mas positivo de las
oportunidades, en cambio en contextos mas estructurados y poco flexibles se nota una
menor proactividad a corto plazo asociado a una mayor planificacion a largo plazo. A
medida que las personas se mueven en estos paisajes sociales, se abren espacios para
la accion que no son reducibles a los efectos de la reproduccién social o las

caracteristicas estructurales subyacentes.
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De forma similar, los modelos sistémicos de autocontrol consideran al sistema
humano en relacion con otros sistemas interpersonales y sociales, definiendo el
autocontrol como un proceso mediante el cual el individuo controla las fuentes de
variacion de su propia conducta en condiciones circunstanciales de tiempo y contextos

muy especificos como refiere Pantoja (citado en Santibafiez,1993, p.68).

Una forma de identificar y comprender los estilos con los que las personas dan
respuesta a las condiciones y oportunidades o limitaciones del contexto es observando la
forma de ejercer la agencia y encontrar evidencias que respalden que existen diferentes
formas o estilos agenticos comparados en el mismo contexto (Evans, 2007). Por ejemplo,
en el contexto de cuidados de larga duracion, en qué forma los estilos o tipos
disposicionales individuales crean barreras o son facilitadores de la agencia vinculada en

ese contexto particular.

El modelo de autocontrol de los cuatro cuadrantes puede brindarnos esta
perspectiva de lo individual, pero sin perder de vista la importancia del contexto y cémo
las personas adaptan sus acciones a las situaciones y oportunidades que identifican en
este. En el modelo de autocontrol de los cuatro cuadrantes se encuentra la idea de que la
persona necesita aprender a ponerse objetivos a si misma para lograr relaciones
interpersonales exitosas y adaptarse a los usos y costumbres sociales (Galego, 2015). En
esto coincide con Evans (2001) cuando se refiere a que las personas deben participar en

la creacion de sus propias biografias de aprendizaje.

El yo, la agencia, el control y las visiones del futuro interactian de manera
diferente con la misma estructura de oportunidades (Evans, 2001), por lo que la forma en

que las estructuras y los sentimientos de control interactdan influyen en el
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comportamiento de agencia de las personas. En el modelo de autocontrol de los cuatro
cuadrantes se considera igualmente que cada situacion y cada problema es diferente y
gque en unos casos pueden resolverse y en otros no (Santibafiez, 1993) incluso en estos
casos hay que identificar qué acciones utiliza la persona para manejar esta situacion

(Evans,2002).

Este modelo asume el autocontrol como un constructo multifacético y complejo
(Shapiro, 1983a, 1983b, 1983c, 1994) y considera que mantener un control activo e
instrumental de manera permanente no siempre es positivo (Shapiro, 1985; Shapiro y

Shapiro, 1985).

Las personas, por lo general, emplean cuatro estilos de autocontrol, dos positivos
y dos negativos, para lograr o retomar la sensacién de control (Shapiro, et al., 2011).
Estos estilos se definen segun el modelo en cuatro cuadrantes representado cada uno por
un tipo de autocontrol. En la figura 8 se ven descritas las caracteristicas personales
asociadas a cada tipo o estilo cognitivo/conductual de responder a las contingencia y

situaciones que enfrentan las personas.
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Figura 8

Modelo de Autocontrol de los cuatro cuadrantes
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B Ejercer control sobre aguellas cuestiones en las exterior
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Elaborado por Galego (2015) a partir de Shapiro, 1983b, 1994; Shapiro y Shapiro, 1983, 1985.

Este modelo combina dos parejas de variables contrapuestas: activo versus pasivo
y positivo versus negativo. Un aspecto importante de este modelo es la integraciéon de las
aportaciones, tanto positivas como negativas, de la cultural y psicologia occidental (yan) y
oriental (yin) (Shapiro, 1983a; Shapiro y Shapiro, 1983, 1985). Todo esto da lugar a los

cuatro cuadrantes que se explican a continuacion:

Cuadrante 1: Autocontrol Activo Positivo (AC.A.+): Se refiere a la capacidad que
tiene la persona de cambiar o intervenir sobre el contexto, los otros o si misma. Supone

conocer el problema, la toma de decisién, la comunicacion, la direccion y finalmente, la

137



accion. La persona que lo aplica adopta una actitud activa para cambiar una situacion

problematica. Esta actitud implica independencia, liderazgo y asertividad.

Cuadrante 2: Autocontrol Pasivo Positivo (AC.P.+): Esta relacionado con dejarse
llevar, confiar y aceptar la situacion. La persona es capaz de reconocer cuando conviene
dejar de controlar una determinada situacién. Las palabras que mejor definen este estilo

de control es dejar hacer, fluir o aceptar lo que viene.

Cuadrante 3: Autocontrol Activo Negativo (AC.A.-): Implica demasiado auto-
control y viene pautado por la obsesién por tenerlo todo bajo control. Este estilo lo

representan términos como sobrecontrol, dogmatismo o manipulacion.

Cuadrante 4: Autocontrol Pasivo Negativo (AC.P.-): Denota una falta absoluta de
autocontrol protagonizada por una actitud pasiva. Lo definen palabras claves como

demasiado poco control, pasividad, vulnerabilidad, inseguridad o indeterminacion.

Por un lado, las dimensiones de autocontrol activo positivo (AC.A.+) y autocontrol
activo negativo (AC.A-) guardan relacién con los tipos estratégico y arriesgado de Evans
(2007). Mientras que los estilos de autocontrol pasivo positivo (AC.P+) y pasivo negativo

(AC.P-) se relacionan con los tipos precavido y expectante de Evans (2007).

Los estilos de autocontrol activo, tanto positivo (AC.A.+) como negativo (AC.A-)
son dimensiones consideradas estereotipicamente como masculinas y los estilos de
autocontrol pasivos positivo (AC.P+) y negativo (AC.P-) implican estereotipos

tradicionalmente femeninos (Galego, 2016).

Los dos estilos positivos, AC.A+ y el AC.P+, son complementarios e

interdependientes. Una persona puede ganar en sensacion de control cuando decide por

138



si misma activar un control instrumental (AC.A.+) o tomar la decisién de no controlar una
situacion concreta, es decir, ponerla en manos de otras personas o de las circunstancias
(AC.P.+). Ambos estilos o cuadrantes orientan a la persona a sentirse eficaz (Evans,

2001) y a solucionar problemas (Shapiro, 1983a, 1983b, 1983c, 1982, 1985).

Desde este modelo se afirma que la persona esta en control cuando elige actuar
con cualquiera de los estilos positivos (AC.A+ 0 AC.P+) y, al mismo tiempo, sabe cuando
y cémo utilizar cada uno de ellos. En cambio, estaria fuera de control cuando emplea los
cuadrantes negativos (Shapiro 1983a; Shapiro y Shapiro, 1985). La activacién de unoy
otro cuadrante/estilo y la valoracién de su adecuacion estd mediada por el contexto y la
necesidad de cada uno de ellos. Existen situaciones en las que se requiere la accion e
intervencion directa y otras, en las que el problema se encuentra mas alla de la persona y

en donde se requiere, la calma, la esperay el dejar fluir.

Los cuadrantes AC.A.+ y AC.P+ estan directamente relacionados con el término
de autodeterminacion propuesto por Deci y Ryan (1995, 2000) y que en relacién con la
agencia explican que estas personas pueden responder a las politicas, distinguen entre la
autonomia y el individualismo y pueden identificar dominios valiosos. En cambio, las
dimensiones negativas (AC.A.- y AC.P-) estan relacionadas con una autorregulacién o
autocontrol ineficaz que puede darse bien por un exceso de locus de control interno

(AC.A.-) o externo (AC. P.-) (Shapiro, 1985).

A modo de ejemplo, regularmente las personas cuidadoras primarias suelen referir
que las situaciones de cuidar a un familiar con dependencia las desborda y se sienten
sobrecargadas. Podrian observarse estilos de sobrecontrol (AC.A.-) incapaces de delegar.

Esto ocurre por una sensacion de control desmesurada y alejada de la realidad, como en
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el caso de querer controlarlo todo. Si se produce la situacién contraria, donde la persona
no toma el control en el asunto (AC.P-), puede derivar en estados de &nimo depresivos y

en una indefension aprendida.

2.3.6 Agenciavinculada

En la perspectiva tedrica de Amartya Sen, la agencia es un elemento fundamental
en cada uno de sus planteamientos, continuamente expone su importancia e identifica la
necesidad de informacién sobre la libertad de la agencia para explicar nuestra evaluacion
de los arreglos sociales. “Una mayor libertad aumenta la habilidad de las personas para
ayudarse a si mismas, y también para influir en el mundo. Estos temas son centrales para
el proceso del desarrollo” (Sen 2000a). El término "agencia humana" representa la
capacidad de las personas para actuar en nombre de los objetivos que les importan, y
este atributo relacionado con la libertad, argumenta, es un aspecto central del cambio

social positivo.

La agencia constituye una de las tres columnas sobre las que se apoya Sen para
estudiar el bienestar de las personas. Su «Enfoque de las capacidades» se basa tanto en
los estados y acciones reales que las personas han alcanzado como en las valoraciones y
opciones que efectivamente tienen para alcanzarlo, asociando en un sentido amplio las
capacidades con las libertades que brinda el medio para realizar las acciones propias de

un determinado proyecto de vida; ello constituye la agencia humana.

En condiciones favorables esas capacidades se encuentran disponibles en el
medio actuando como facilitadoras del ejercicio de la agencia. Sin embargo, el contexto
puede incidir creando barreras que restringen la agencia. En este sentido Rubenson y

Desjardins (2009) explican que las condiciones estructurales desempefian un papel
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importante en la formacion de las circunstancias a las que se enfrentan los individuos
limitando o facilitando sus oportunidades reales para elegir y por tanto inciden en su

agencia personal delimitando su ejercicio en el contexto particular.

Esta agencia vinculada es la que es de interés en este estudio, comprender como
los adultos cuidadores experimentan el control y ejercen su agencia personal en un
entorno de cuidados por periodos prolongados. Sus experiencias y sus tareas vitales no
estan determinados exclusivamente por influencias socializadoras y estructurales, sino
que también involucran elementos de subjetividad, eleccién y agencia. La investigacién
contribuye a la comprension del proceso involucrado en mantenerse ‘independiente' y
'personalmente efectivo' (Evans, 2001) cuando se tiene que cuidar de una persona con

dependencia.

Hay que construir los indicadores que definen la agencia como variable especifica
para conocer a través de la medicién de dichos indicadores el logro de agencia y con este
tener una evidencia de las capacidades del entorno (servicios, apoyos, familia), los
factores de conversion presentes (edad, género, formacion, nivel socioeconémico, etc.) y
su relacién mediadora en el estado de los funcionamientos alcanzados (salud, bienestar,

calidad de vida, relaciones interpersonales, tiempo de ocio, etc.).

Para definir los indicadores de la agencia vinculada se sigue la propuesta de
Evans (2007) que por una parte asume el concepto ampliado de agencia como proceso
de compromiso social, en el que se contextualizan las rutinas pasadas y se contemplan
posibilidades futuras dentro de las contingencias del momento presente (Emirbayer &
Mische, 1998). Y un segundo concepto relacionado con el "control" con la idea de

controlar la creencia como un constructo personal que esta vinculado a las influencias
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ambientales y que se construye de forma diferenciada a lo largo del curso de la vida

(Bandura, 1997).

Confirma Evans (2001) que la agencia opera de formas diferenciadas y complejas
en relacion con los marcos de accién y decision percibidos subjetivamente por el
individuo, partiendo de una vision de agencia social y temporalmente posicionada, valida
cuatro indicadores de la agencia adaptados a adultos jovenes en etapas de transicion

profesional y laboral:

A (1) Basqueda activa de carrera. Autopercepcion positiva

A (2) Pasividad ante la busqueda de carrera. Autopercepcion negativa de futuro

A (3) Politicamente activo (orientado al grupo)

A (4) Busqueda activa de ayudas para el logro de carrera. Percepcién de que el

futuro depende de buscar por si mismo las oportunidades

Adaptando la medicién a un entorno totalmente diferente, como lo es el entorno de
cuidados coincidiendo en la seleccion de este contexto con Hamilton y Adamson (2013)
pero con diferentes rangos de edad en relacion con los estudios de Evans (2007) y
Hamilton y Adamson (2013), las dimensiones de agencia posicionada temporal y

socialmente al entorno de cuidados de larga duracion que se definen son:

A (1) Activismo: Conocimiento de las leyes, los derechos tanto de la persona con

dependencia como de su condicién de persona cuidadora y participacion politica activa.

A (2) Contribucion: Participacion en su comunidad y con otros, aportes

significativos para mejorar su situacion y la de otras personas cuidadoras.
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A (3) Iniciativa: Proactividad, activo para cambiar su situacion actual, libertad de
decision.
A (4) Proyeccion de futuro: Posibilidades de desarrollar planes en el futuro, sabe lo

que quiere, busca conseguir aspiraciones que se plantea.

A (5) Perspectiva individual: Ve su vida con proposito, percepcion positiva de su
situacion versus percepcion fatalista de su situacién, visualiza planes a largo plazo, se

percibe como persona cuidadora.

En el siguiente capitulo se presentan las conclusiones sobre los aspectos teoricos
de esta investigacion y se describen los objetivos, todo esto con la finalidad de orientar al

lector y guiarlo en los contenidos de esta investigacion.
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Capitulo lll. Conclusiones sobre los Aspectos Tedricos.

Objetivos y Preguntas de Investigacion

3.1 Conclusiones sobre el Estado de la Cuestién

Puesto que esta investigacion de tesis doctoral tiene por objetivo Gltimo el estudio
de la agencia vinculada de las personas cuidadoras primarias de un familiar con
dependencia en Bizkaia, la parte tedrica se basa en los dos autores mas relevantes en
esta materia: Amartya Sen y Karen Evans. El primero establece el marco teérico y
conceptual y la segunda, hace un esfuerzo por proponer un modelo de operativizacion y

mediciéon del mismo.

El capitulo primero “Desarrollo Humano y Enfoque de las Capacidades: Libertad,
Participacién y Agencia” sirve para contextualizar la agencia vinculada desde el enfoque
de las capacidades propuesto en primera instancia por el economista Amartya Sen 'y
presenta las principales aportaciones tedricas de este autor con su aplicacién al entorno
de los cuidados. A pesar de que Sen es un economista, sus propuestas siempre parten de
una visién mas global y compleja de todo el entramado social. En concreto, y para

comprender su propuesta es necesario no olvidar dos ideas:

- Sen parte de un concepto de desarrollo multidimensional que va mas alla del
enfoque economicista y que incluye aspectos tanto sociales como éticos.
Desde esta perspectiva el desarrollo implica una ampliacion de las libertades
de las personas para que puedan tomar decisiones en sus vidas.

- En consecuencia, defiende una idea de justicia que se encuentra mas cercana

a la equidad que a la igualdad. La justicia esta relacionada con facilitar las
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condiciones e incrementar las oportunidades para que las personas puedan
vivir las vidas que valoran y que desean vivir.
El Enfoque de las capacidades se fundamenta en tres conceptos significativos: las

capacidades, los funcionamientos y la agencia:

- Las capacidades son entendidas como oportunidades reales para alcanzar el
bienestar y su énfasis esta en la posibilidad, aunque probable o efectivamente
posible.

- Los funcionamientos hacen referencia a los estados de existencia y acciones
gue una persona logra o consigue en su vida. Se trata de un concepto que se
fija en los resultados o en lo ya realizado.

- Laagencia se define como el ejercicio reflexivo y activo de responsabilidad
sobre la activacion propia y su incidencia en los demas. Se trata de un
compromiso con la accién y la capacidad de impactar o modificar el entorno.

Estos tres conceptos se relacionan de forma dindmica. Tener una capacidad

significa, tener oportunidad o libertad de eleccién y de activacion de la misma. Con una
capacidad y su activacion (por la agencia) se consiguen objetivos, logros o
funcionamientos. Y esto lleva a la persona a un determinado nivel de bienestar. Evaluarlo
consiste en determinar hasta qué punto es capaz de lograr los funcionamientos o

resultados que valora y si son fruto de un ejercicio libre.

Sen se refiere especialmente al papel que juega la agencia del individuo como
miembro de la esfera publica y como participante en actividades econdémicas, sociales y
politicas. La politica de la justicia social se ve entonces confrontada con la tarea de
ofrecerle al individuo las condiciones materiales e institucionales necesarias para que

pueda realizar las opciones que libremente ha escogido. El éxito de una sociedad ha de
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evaluarse, desde este punto de vista, principalmente en funcién de las libertades
fundamentales de que disfrutan sus miembros. Ciertos procedimientos que hacen posible
la libertad de eleccion y la libertad de accidn, asi como las oportunidades reales que las
circunstancias especificas ofrecen a las personas, entre las que se cuentan tanto las

circunstancias individuales como las sociales y politicas.

El individuo alcanza el nivel de sujeto activo en tanto trabaja en el desarrollo de
sus libertades y en cuanto colabora en el desarrollo de su sociedad mediante el ejercicio
de sus capacidades. Y el valor a su libre participacion en las actividades politicas y
sociales. El estado de bienestar es el garante de las politicas publicas de atencién a los
cuidados de larga duracion que se desarrollan en Espafia. Estas politicas suponen la

forma en que se distribuyen los cuidados entre familia, Estado y mercado.

El capitulo | dedica su ultima parte a poner en dialogo las bases teéricas con los
cuidados. Comienza con una definicién de cuidado y sus efectos directos en el bienestar
de las personas. Las condiciones en las que se encuentran las personas cuidadoras
primarias, consideradas parte de una clase social emergente denominada el cuidatorio,
ponen de manifiesto claras desigualdades que pueden restringir sus capacidades, es
decir, limitar sus oportunidades para realizar funcionamientos que consideren valiosos

para vivir la vida que valoran.

El capitulo Il titulado “Bounded Agency: Modelo de Analisis de las Variables
Estructurales” relaciona directamente el Enfoque de las capacidades de Amartya Sen con
el entorno de los cuidados. Lo hace de dos maneras, en primer lugar, con una

operativizacién o aproximacion del modelo tedrico a través del concepto de agencia
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vinculada (Rubenson y Desjardins, 2009; Evans, 2007) y, en segundo lugar,

estableciendo las conexiones necesarias con el ambito de los cuidados.

El Enfoque de Capacidades de Amartya Sen plantea la importancia de ampliar las
capacidades de las personas para que estas puedan elegir una vida que merezca la pena
vivir. De esta manera el entorno social, politico, econémico y comunitario deben ampliar
esas capacidades para que las personas puedan lograr tanto funcionamientos valiosos
COmo un mayor bienestar a través del ejercicio de su agencia. Pero la agencia siempre se
da en un contexto y por ello, se alude al concepto de Bounded Agency o Agencia
Vinculada (influenciada por variables estructurales) propuesta por Rubenson y Desjardins
(2009) y operativizado por Evans (2007) y Hamilton y Adamson (2013). Las personas
actuan, sin perder la perspectiva del contexto y las circunstancias de las que son parte. La
agencia esta “acotada o delimitada” a su contexto, influenciada pero no determinada por

este.

En el ambito de los cuidados, el cuidado se produce en un contexto social en
donde son relevantes, las relaciones de género, las familiares y comunitarias, las politicas
y servicios publicos, las intervenciones profesionales, las redes migratorias y las

relaciones econémicas.

Este estudio se centra en la agencia vinculada al entorno especifico, en este caso
el entorno de cuidados de larga duracion, midiendo la incidencia de las diferentes
variables contextuales en el ejercicio amplio de la agencia y su concrecién en los logros o
funcionamientos valiosos de las personas cuidadoras primarias de un familiar con
dependencia en Bizkaia. Un estudio de este tipo requiere de la identificacion de variables

no soélo individuales sino también estructurales implicadas (tanto facilitadoras como
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barreras) que permita comprender la situacion, necesidades y experiencias del cuidado en

este contexto.

El capitulo identifica las variables de estudio y las organiza y representa en una

figura (Figura 6) en funcion de si son estructurales o individuales:

- Estructurales: Incluye los servicios, leyes e instituciones (conocimiento y
valoracion), asi como el contexto intrafamiliar (variables sociodemogréficas,
familiares y contexto de cuidados).

- Estructura de Oportunidad: Incluye aquellas areas que en la edad adulta se
reconocen vinculadas con el ajuste y bienestar (relaciones interpersonales y
espiritualidad) asi como las relacionadas con competencia (la salud, el area
laboral o de retiro satisfactorio y una adecuada comunicacion).

- Individuales: Estilos disposicionales o de autocontrol (activo positivo, pasivo
positivo, activo negativo, pasivo negativo).

- Agenciavinculada: Como los cuidadores experimentan el control y ejercen su
agencia en un contexto de cuidados de larga duracion. Para ello los autores
han identificado hasta cinco factores (Activismo, Contribucién, Iniciativa,

Proyeccion de futuro y Perspectiva individual).

Dado que el modelo de agencia vinculada hace referencia a una individualizacién
estructurada, a una forma de entender las experiencias de las personas en los paisajes
sociales cambiantes (Evans, 2007), se observa una clara vinculaciéon entre la agencia
individual, la estructura del entorno y la percepcion de esta relacion por parte de la

persona agente que guia a su vez su proceso de participacion ciudadana.
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En segundo lugar, y partiendo del modelo de agencia vinculada, se realiza el
andlisis teorico del modelo de cuidados de larga duracion. Se describen los elementos
estructurales del mismo. Siguiendo el modelo y sobre la base de los hallazgos de Evans
(2007) es importante definir el tipo de indicadores para medir la participacion y la agencia
individual en el presente estudio se definen los siguientes 5 indicadores:

Activismo_contribucion_iniciativa_proyeccion de futuro y perspectiva individual.

A partir de todo lo expuesto la vision de conjunto demuestra que la agencia
vinculada hace referencia al ejercicio de la agencia individual y la participacién en el
marco de un contexto determinado que ejerce un tipo de influencia sobre éstas,
proporcionando oportunidades o barreras que favorecen o dificultan una agencia con
autonomia y una participacion ciudadana orientada al fortalecimiento de dicha autonomia

incidiendo en el desarrollo humano y las libertades de las personas en dichos contextos.

Esta tesis tiene como fin Ultimo analizar todos los elementos del modelo de
agencia vinculada en los cuidados de larga duracién en Bizkaia para analizar la agencia
individual y la participacion de las personas cuidadoras primaria de personas con
dependencia obteniendo una mirada panoramica del desarrollo humano integral de estas

personas en la sociedad.

El modelo que se desarrolla a partir del modelo original de Bounded Agency de

Rubenson (2009) aplicando cada factor a lo que se observa en Bizkaia es el siguiente:
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Estado de Bienestar

Perspectivasobrea la estructura
de oportunidad
Contexto intrafamiliar . Individuo
personal
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Vs socio
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\ / \ 4 Personal
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Servicios, leyes, Instituciones Relacmnes
soaales
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estructura
Agencia Vinculada

estructura
de
servicios

de
servicios

Activismo
Contribucién
Iniciativa

Proyeccion de futuro
Perspectiva Individual

Sta version

Modelo de Agencia vinculada de elaboracion propia a partir del modelo de Bounded Agency de Rubenson (2007)

3.2 Objetivos del estudio

A partir de la revision sobre el estado de la cuestion es necesario el andlisis de los
factores que estan asociados al modelo de larga duracion en Bizkaia y cabe plantear la
pregunta de si el modelo de cuidados de larga duracién tal cual se gestiona en la
actualidad, ofrece la capacidad de promover la libertad de agencia y la participacion

ciudadana y con estos el desarrollo humano tanto de los cuidadores primarios de

personas con dependencia.

Objetivo general: Analizar la agencia vinculada; entorno, agencia individual y

participacion ciudadana de las personas cuidadoras primarias de personas con

dependencia en Bizkaia.

A continuacion, los objetivos especificos hacia los que se dirige esta

investigacion:
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1. Adaptar al castellano y verificar la bondad psicométrica de uno de los
instrumentos de medicién relacionado con todas las variables estructurales a
observar en el modelo de agencia vinculada:

1.1. Encuesta de Cuidadores de Hamilton y Adamson (2013).

2. Describir el perfil sociodemogréfico de los cuidadores no profesionales en
Bizkaia.

3. Analizar la interaccion de las diferentes variables contextuales y de estilos de
autocontrol en la agencia vinculada de las personas cuidadoras primarias, esta
relacion se medira a través de los resultados en la aplicacion de las 2
encuestas mencionadas

3.1. Identificar los diferentes estilos de autocontrol preferentes de los
cuidadores primarios de personas en situacion de dependencia en
Bizkaia a través de la aplicacion del inventario de autocontrol del
modelo de los 4 estilos de autocontrol propuestos por Shapiro

(1994), traducido y validado por Galego (2015).
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Tabla 2.

Objetivos de la investigacion

Objetivo General

Objetivos Especificos

Acciones

Adaptar al castellano y verificar la
bondad psicométrica de uno de los
instrumentos de medicion relacionado
con todas las variables estructurales a
observar en el modelo de agencia
vinculada:

1.1 Encuesta de Cuidadores de Hamilton
y Adamson (2013).

Adaptacién al castellano.
Medicion fiabilidad y validez

Estudio de la agencia

Describir el perfil sociodemogréfico de
los cuidadores no profesionales en
Bizkaia.

Revision bibliografica: estudios anteriores.
Actualizacién del perfil con los datos de la
investigacion.

vinculada: entorno,

agencia individual y 3.
participacion ciudadana de

las personas cuidadoras
primarias de personas con
dependencia en Bizkaia,

Identificar los estilos de autocontrol
preferentes de los cuidadores primarios
de personas en situacién de
dependencia en Bizkaia a través de la
aplicacion del inventario de autocontrol
del modelo de los 4 estilos de
autocontrol propuestos por Shapiro
(1994), traducido y validado por Galego
(2015).

3.1. Analizar las diferentes variables
contextuales y los indicadores en la
agencia vinculada de las personas
cuidadoras primarias.

Aplicacion del inventario de autocontrol
del modelo de los 4 estilos de autocontrol
propuestos por Shapiro (1994), traducido y
validado por Galego (2015).

Aplicacion del cuestionario de Hamilton y
Adamson (2012), traducido y validado por
Yancen (2021).

Andlisis de los resultados
Discusion de resultados
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Capitulo IV Metodologia

4.1 Presentacién de la Poblacién objeto de estudio: El caso del territorio histérico
de Bizkaia

En Bizkaia, 139.058 personas, esto es, el 12,2 % de la poblacion residente tiene
algun grado de dependencia y necesitan ayuda para realizar actividades basicas de la
vida diaria. De éstas, 70.220 personas necesitan ese cuidado de manera diaria y varias
veces al dia, desglosandose esta cifra 27.942 son hombres y 42,278 son mujeres. Por
otra parte, otros 30.040 hombres y 38.798 mujeres necesitan cuidados con menos

frecuencia.

La prestaciéon de cuidados a la poblacién que lo necesita es realizada

principalmente por un familiar con quien conviven. Es asi para el 67,7% de hombres y el

56,9% de mujeres con necesidades de cuidado. Le siguen aquellas personas que son
asistidas por un familiar con el que no conviven (29,9 % hombres y 40,3% mujeres) y

quienes son cuidadas por una persona contratada sin la ayuda de la Ley de dependenc

ia

(30,4% hombres y 26,9% mujeres). La caracterizacién promedio de la persona cuidadora

familiar o primaria se resume en la figura 9.
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Figura 9

Perfil personas cuidadoras en Bizkaia

Hombre Mujer
> 75 afios 45-64 afios
Conyuge Conyuge
Jubilado No ocupada

(Oficios del hogar-en paro)

Fuente: Encuesta de salud del Gobierno Vasco (2019)

4.2 Disefio

Estudio cuantitativo descriptivo de tipo transversal de una muestra de personas
cuidadoras primarias de personas con dependencia en Bizkaia. Con respecto a sus
Capacidades, Funcionamientos y Agencia Vinculada en el contexto de cuidados de larga

duracion.

4.2.1 Muestra.

La poblacion esta conformada por todos los cuidadores primarios de familiares
con dependencia y con valoracion de dependencia registrada en la base de datos de la
Diputacion Foral de Bizkaia que para el momento de este estudio estaba conformada por
17.577 personas. Para esta poblacion, inicialmente se estimé la necesidad de una
muestra de 640 personas, para obtener resultados con un margen de error del 5% y un

nivel de confianza del 99% mediante un muestreo aleatorio estratificado.
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Para garantizar la representatividad de los diferentes estratos que componen esta
poblacion se disefia un muestreo probabilistico estratificado por edad, género y tipo de
vinculo con la persona en dependencia, pertenencia a los municipios de mayor densidad
poblacional por comarcas (EUSTAT, 2019) y clasificacion urbano-rural y rural
desfavorecido, siguiendo para esta la establecida por el Programa de desarrollo rural

comarcal (2010).

En principio la muestra estaba caracterizada de acuerdo con la estratificacién por
edad, género y tipo de vinculo con la persona en dependencia de cada municipio con
mayor densidad poblacional por comarcas que se especifican en la tabla 3 (ver anexo 1).
Sin embargo, las personas coordinadoras en los ayuntamientos y servicios sociales, a las
que se solicité que seleccionaran al azar de las bases de datos a las personas
cuidadoras, sefialaron desde sus equipos que la estratificacién previa sobre todo la
relacionada con el tipo de vinculo era muy dificil de completar siguiendo al mismo tiempo
el criterio del azar, por lo que se decide mantener el nimero de personas cuidadoras

requeridas por municipio, manteniendo el criterio del azar como distribucién de la muestra.

Queda establecida la muestra a obtener por municipio como se muestra en la tabla

4 de la siguiente manera:
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Tabla4
Participantes estimados por comarca y municipio

Comarca NUmero estimado Aplicadas y en proceso al 13 de

marzo de 2021 (confinamiento

Covid-19)
Durango 48 20
Dos grupos en espera
Uribe Kosta 20 10
Lea Artibai 32 32
Gernika 26 -
Arratia Nervion 14 En coordinacién
Encartaciones 20 En coordinacion
Gran Bilbao 200 43

Coordinando el grupo

TOTAL 360 105

4.2.2 Procedimiento de Captaciéon de Participantes

En el presente apartado se describen las acciones realizadas en forma
progresiva para acceder a la muestra y el procedimiento de aplicacion de los instrumentos
de medicién del estudio. En la figura 10 se muestra en forma resumida las diferentes

fases que se realizaron para lograr el acceso a la muestra.
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Figura 10

Fases del proceso de acceso a la muestra del estudio y aplicacién de encuestas

Fase 1

Solicitud de la
base de datos
anonimizada de
cuidadores
primarios de
familiares con
dependencia en
Bizkaia (DFB)

Fase 2

Estimacion de la
muestra a
participar en el
estudio y
definicion de las
variables de
categorizacion

Fase 3

Mapeo de recursos
solicitud de
colaboracion a los
organismos
gubernamentales y
del tercer sector en
el proceso de
identificacion e
invitacion a
participar de los
cuidadores
primarios

Fase 4
Aplicacion en los
municipios por
Comarcas

Fase 5
Covid-19

Se paraliza el
trabajo de campo, la
muestra poblacién
de riesgo.

Se decide continuar

con la muestra
recogida

Fase 1. Solicitud de colaboracién ala Direccién de Promocion de la

Autonomia Personal de la Diputacion Foral de Bizkaia. La poblacién por estudiar esta

conformada por todos los cuidadores primarios, familiares de personas con dependencia

de Bizkaia, siendo su definicién para fines de este estudio la siguiente:
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. Definicion Conceptual. Cuidadores que prestan cuidados desde la
esfera de las relaciones primarias tanto familiares como no familiares de convivencia,
amistad, vecindad o reconocimiento en el contexto de las relaciones primarias de afinidad,

afecto (Fantova, 2018).

. Definicion operativa. La persona que ejecuta las tareas de cuidado que
requiere una persona en situacion de dependencia y que no recibe remuneracion salarial

por esta actividad. Se consideraron como criterios de inclusion:

e Ser mayor de 18 afios

e Ser la persona registrada como cuidadora principal que consta en los registros de
la Diputacion Foral de Bizkaia como solicitante de la evaluacién de dependencia
de la persona a la que cuida

e Ser beneficiario o no de la prestacién econémica, pero tener la evaluacion de
dependencia o haberla solicitado

e Tener aprobado o en proceso de aprobacién el programa individual de atencion
(PI1A)

Estos criterios operativos describen en su mayoria a personas cuidadoras
primarias beneficiarias de manera directa de los servicios derivados de la ley de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de
dependencia. En el contexto de este estudio es muy importante considerar esta definicién
operativa ya que permite mas adelante reflexionar en qué medida la politica puablica
otorga con el acceso a estos beneficios un determinado nivel de bienestar o en qué forma

facilita lo que pueden lograr las personas cuidadoras con su capacidad de agencia.

Para acceder a la muestra de cuidadores primarios que cumplen con todos los

criterios operativos, se le solicita a la Direccion de Promocion de la Autonomia Personal
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de la Diputacién Foral de Bizkaia la base de datos anonimizada con esta informacion y se
les pide colaboracién en el desarrollo de la investigacién. Se lleva a cabo una reunién
informativa en la que se entrega una carta de recomendacién elaborada por la
Universidad de Deusto, asi como el informe resumido del plan de investigacion elaborado
por la investigadora responsable del mismo, explicando el fin de la investigaciéon y
entregando una carta compromiso de datos anonimizados garantizando el uso ético de la

informacion, en todas las fases del proceso.

Una vez completados los requerimientos necesarios, la Diputaciéon Foral de
Bizkaia envia el archivo anonimizado y cifrado en Excel con la clave de seguridad
correspondiente a la cual tendran acceso solo los investigadores responsables del

estudio.

Fase 2. Estimacion de la Muestra. Se hace la estimacion del tamafio de la
muestra requerida para el estudio, con un nivel de confianza del 99% y un margen de
error tolerado del 5%. En consecuencia, se precisaban 640 cuidadores primarios a
participar en el estudio, luego se realiza un ajuste por objetivos de alcance y se fija la
muestra en 300 personas cuidadoras primarias. Seguidamente se simplificaron los datos
agrupando por los criterios sociodemograficos relevantes, estos son, edad, género, tipo
de vinculo con la persona en dependencia y caracteristicas del area poblacional en que
habitan. En el caso de la variable género se desagregaron las categorias por género

(binario) para garantizar la representacion equitativa de mujeres y hombres en la muestra.

Fase 3. Mapeo de Recursos y Solicitud de Colaboracién alas Entidades
Involucradas en la Atencion a la Dependencia. Tomando en cuenta que el &mbito

geografico en el que se desarrolla esta investigacion es Bizkaia, se mapean las diferentes

159



instancias que de acuerdo a las normas y procedimientos regulan la atencion a la
dependencia en este contexto, estas son: Ley 12/2008 de 5 de diciembre de Servicios
Sociales, Decreto 353/2013, de 28 de mayo , de Ficha Social del Sistema Vasco de
Servicios Sociales y del Diagnoéstico Social del Sistema Vasco de Servicios Sociales,
Decreto 185/2015, de 6 de octubre de cartera de prestaciones y servicios del Sistema
Vasco de Servicios Sociales y la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la

Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacién de dependencia.

En la tabla 5 se identifican las instancias de atencion a las que posteriormente

se les solicita la colaboracion para el acceso directo a la muestra.

Tabla 5
Instancias que atienden la promocion de la autonomia personal y atencion a la dependencia en la

Provincia de Bizkaia

Desde el Departamento de Accion Social y especificamente en la
Direccion de Promocién de la Autonomia Personal se da atencion a las
) . personas en situacién de dependencia y a sus cuidadores principales,
Diputacion foral de ) . ] ] ] )
Bizkai haciendo una valoracién en primera instancia del grado de dependencia
izkaia
de la persona solicitante lo que permite el disefio del programa individual
de atencion (PIA) a través del cual se accede a las prestaciones y

servicios para atender a la unidad convivencial de cuidados.

A través de los Servicios Sociales de Base se atiende en forma directa a
las necesidades de las familias con algun familiar con alguna
Servicios Sociales de  discapacidad y/o dependencia, orientando a las personas hacia el servicio
base o la prestacion econdmica o hacia la combinacion de estos, que mejor
respondan a sus necesidades, suele ser el primer contacto con las

familias y sus diferentes necesidades de atencién

Ofrece a los familiares de personas en situacion de dependencia la
Ayuntamientos siguiente asistencia: Servicio de Asistencia a Domicilio (SAD) y los

Centros Municipales de apoyo a cuidadores familiares (ZAINDUZ)
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] Son entidades debidamente reguladas que realizan acciones de los
Entidades ) . )
o diferentes programas definidos en el Decreto Foral destinadas a la
beneficiarias de o . ) ] ]
) atencién e integracion social de las personas con discapacidad y/o
subvenciones . ] o o
dependencias residentes en el territorio histérico de Bizkaia.

Una vez que la Direccién de Promocion de la Autonomia Personal de la
Diputacion Foral de Bizkaia aprueba dicha colaboracién, la Universidad envia cartas a los
Servicios Sociales de Base (SSB) de los municipios seleccionados para la investigacion.
A estos se les solicita que del total de la base de datos que ellos custodian seleccionen al
azar el nimero de cuidadores necesarios para la aplicacion de los instrumentos,
ajustandose a las proporciones que se les indicaban, los contacten y les inviten a

participar.

En su respuesta a esta solicitud la mayoria de SSB remitieron al area de accion
social de los ayuntamientos como la instancia mas pertinente para canalizar esta
colaboracion y una vez en esta la coordinacion se establece con los coordinadores del
ZAINDUZ por municipio ya que se considera la instancia relacionada en forma directa con

la atencién a las demandas de las personas cuidadoras de un familiar con dependencia.

Para garantizar la seleccion al azar, se le entrega a la persona responsable en la
institucion u organizacion de realizar la convocatoria, un listado con diferentes nimeros,
estos le indican cuales nUmeros de su base de datos de cuidadores debe seleccionar, en
caso de que el cuidador identificado en primera instancia no acepte la participacion, el o la
responsable dispone de un segundo listado sustitutivo de seleccién del participante, con
este procedimiento se pretende reducir el sesgo que podria producirse de ser la persona
responsable quien decida a que cuidador contactar para la cumplimentacién de las

encuestas.
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En vista de que existen otros recursos institucionales de apoyo a los cuidadores
(programa SAD, Centros de dia concertados, etc.) y asociaciones del tercer sector que
también brindan atencién a los cuidadores, se decide contactar igualmente a estas
instancias para abarcar el mayor numero de cuidadores posible que cumplan con los

criterios de seleccién descritos en la fase 1.

Seguidamente se formaliza el proceso de solicitud de colaboracién a las
diferentes instituciones y organizaciones identificadas en el mapa de recursos de Bizkaia
que acompafian y atienden a los cuidadores de personas en situacién de dependencia.

Para el logro de esta fase se solicita colaboracion a:

Fase 3a. Los Servicios Sociales de base de los municipios seleccionados en la

muestra, los cuales delegaron en los ayuntamientos su respuesta a esta solicitud.

Fase 3b. Solicitud de colaboracion a los ayuntamientos seleccionados en la
muestra, los cuales gestionan el programa SAD (Negociado de Dependencia Servicio de
Ayuda a Domicilio) y el programa ZAINDUZ (programa de atencion y acompafiamiento a
las personas cuidadoras primarias de un familiar con dependencia). En esta instancia la

referencia se hizo directamente a los coordinadores del programa ZAINDUZ.

Fase 3c. Solicitud de colaboracion a Fundaciones y organizaciones del tercer
sector mediante correo y solicitud de contacto para explicar el estudio y su alcance, en
esta fase se hizo contacto con: la Fundacion Sindrome de Down de Bizkaia, Fekoor
(Federacion coordinadora de personas con discapacidad fisica de Bizkaia), Caritas
Diocesana de Bilbao, ASEBI ( Asociacién Bizkaia Elkartea de espina bifida e hidrocefalia),
ASPACE (Asociacion de Paralisis cerebral de Bizkaia), GORABIDE(Asociacion Vizcaina

en favor de las personas con discapacidad intelectual), APNABI (Asociacion de padres
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afectados de autismo y otros trastornos de espectro autista de Bizkaia), BIDAIDEAK
(Sociedad Vasca de minusvélidos y Federacion HELDU), AFA-Bizkaia (Asociacion de
familiares de personas enfermas de alzhéimer y otras demencias en Bizkaia), Grupo SSI

(Servicios Sociales Integrales) y Bizitzen Fundazioa.

La mayoria de las fundaciones y organizaciones pertenecientes al tercer sector, no
mostraron interés en colaborar ni participar en el estudio, las causas reportadas fueron
diversas, falta de tiempo, estar apoyando a otras investigaciones, poco personal que
dificulta poder atender estas colaboraciones, otras no ofrecieron ninguna excusa para no
participar y solo tres de las mencionadas mostraron una excelente receptividad y apoyo
total al estudio reconociendo la importancia de promover y apoyar la investigacion en el

area de los cuidados en el territorio.

Sobre la base de lo expuesto en el presente apartado se destaca que un gran
porcentaje de la muestra estd compuesta por cuidadores que, aunque contactados en
distintas organizaciones proceden en gran medida de los que participan en los programas
ZAINDUZ municipales, seleccionados al azar de estos programas. Se identificaron
cuidadores que reciben apoyo exclusivo del Sistema Gubernamental de promocién a la
Autonomia personal y apoyo a la Dependencia, otros del apoyo de Fundaciones y
Asociaciones del tercer sector, otro grupo que recibe apoyo de ambas modalidades y un
ultimo grupo por contactos que pueden ser mas heterogéneos por lo que pueden tener
recursos gubernamentales, del tercer sector, servicios contratados en forma privada o en
algunos casos solo el apoyo familiar, pero en ultima instancia todos deben cumplir con los

criterios establecidos.
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Una vez las distintas instancias van dando respuesta, se inicia el contacto con las
personas cuidadoras fijando las fechas para los encuentros, cada encuentro estaba
planificado para realizar una aplicacién con un nimero maximo de diez personas, y de
esta forma optimizar el tiempo de aplicacién y del trabajo de campo. En casos
excepcionales se acude al domicilio de la persona cuidadora debido a la atencién casi

exclusiva que en estos se presta a la persona con dependencia.

Fase 4. Cumplimentacion de los instrumentos. Una vez en los grupos o de
manera individual se le explica a cada participante la finalidad del estudio, y las
condiciones de la aplicacion, luego de su aprobacién estos firman dos documentos, el
primero el acuerdo de participacion y el segundo relacionado con la ley de proteccién de
datos. La aplicacion de los instrumentos se realiza atendiendo a las necesidades
personales de cada persona cuidadora, y se organiza en grupos de hasta 10 personas y

aplicacion individual en el domicilio.

° Descripcién del proceso de aplicacion. Se le entregan los dos
instrumentos presentados en un solo formato fisico a las personas participantes, luego se
leen en forma conjunta —participante e investigadora- las instrucciones del primer
instrumento denominado Cuestionario para Cuidadores Primarios y una vez finalizado
seguidamente se le dan las instrucciones para rellenar el segundo instrumentos
denominado Cuestionario de Autocontrol, durante el tiempo de la aplicacién se contesta a

todas las dudas que surgen.

En algunos casos por la dificultad de la persona cuidadora primaria de trasladarse

a las salas de aplicacién principalmente por estar cuidando de forma exclusiva a su
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familiar con dependencia, la investigadora se traslada al domicilio y la aplicacién es

personalizada siguiendo el mismo procedimiento descrito anteriormente.

Fase 5. Arribo de la Pandemia Covid-19 La primera semana de marzo en pleno
momento de planificacion de los grupos pendientes en las comarcas de Duranguesado y
Uribe-Kosta, y la planificacion de inicio en las comarcas de Gernika y Encartaciones junto
con otros municipios de Gran Bilbao, donde ya se habia iniciado la aplicacion, hubo que
suspender todas las actividades. Ante la sorpresa del mundo, irrumpe con fuerza la
pandemia Covid-19, por lo que a partir del dia 14 de marzo y de acuerdo con el Real
Decreto 463/2020, se declara el estado de alarma en Espafa para la gestion de la
situacion de crisis sanitaria ocasionada por el COVID-19, se inicia el confinamiento

domiciliario en toda Espafia.

Esta situacion paralizé muchas actividades en el pais y por supuesto hubo que
suspender toda actividad en relacion con la continuidad del trabajo de campo, y dado que
la poblacién objetivo ademas era considerada de alto riesgo por la alta incidencia de
contagios y muertes, no fue posible acceder a ninguna persona cuidadora de forma

directa.

En el mes de mayo finaliza el confinamiento, pero ante los temores en las fases de
reapertura no se podian planificar mini grupos y aun persistieron temores, tanto de los
gestores de los Servicios Sociales como de las organizaciones privadas por lo que se
decide cerrar el trabajo de campo con los datos recabados hasta el momento, en total 105

personas cuidadoras primarias de familiares con dependencia.

Se realiz6 un dltimo intento de digitalizar los instrumentos, y se logro a través de la

herramienta Qualtrics, El cuestionario resulté ser muy extenso y complejo para ese
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formato, y no todas las personas cuidadoras tenian acceso a medios digitales. Tampoco
se logro acceder a las bases digitales de las personas cuidadoras gestionadas por el
organismo competente, en este caso la Diputacion Foral de Bizkaia, porque el tiempo
disponible para finalizar la investigacion era muy justo para esperar respuesta y de
antemano se sabia que demoraria por la gestion de la emergencia sanitaria que retrasé y

afectd todos los procesos a nivel administrativo.

4.2.3 Instrumentos

A continuacion, se describen los instrumentos seleccionados para la medicién de
las variables del estudio, su definicion, dimensiones y las preguntas que sirven como
indicadores de éstas. Mas adelante, el capitulo de resultados da cuenta del andlisis de la
validez y la fiabilidad de los datos del estudio, y de las modificaciones a las que

condujeron en la configuracion de sus modelos de medicion.

Shapiro Control Inventory — SCI (Shapiro, 1994) Adaptacion de Galego (2015).
El inventario de Control de Shapiro (Shapiro Control Inventory — SCI, en adelante SCI)
presenta un perfil multidimensional sobre el constructo psicoldgico de control. Para dicho
fin, identifica qué estilo de control suele emplear la persona para afrontar los problemas y

delimita dénde existen déficits especificos en esta eleccion.

Esta informacion ayuda a focalizar los aspectos relacionados con el control y sirve
para identificar en que forma la persona participa activamente en su proceso, se
responsabiliza del mismo y toma decisiones (Santibafiez, 1993). Se trata de un inventario
de autoinforme, facil de administrar, que tarda en cumplimentarse entre 20 y 30 minutos.
Se puede emplear tanto con poblaciéon general como clinica y la edad minima para su

cumplimentacién son los catorce afos. El valor de fiabilidad promedio para cada una de
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las escalas fue aceptable — valores entre 0,70 y 0,89 —y en el caso de la fiabilidad test —

retests los valores estuvieron entre 0,67 y 0,93.

El SCI consta de 187 items con un formato tipo Likert de 7, 6,4 o0 3 puntos. A

continuacion, se detallan sus dimensiones o areas de valoracion.

Sensacion de Control (escalas 1,2,3y 4). Estd compuesto por tres escalas sobre
dominios generales de sensacién de control (Escala 1—3) y una escala sobre dominios

especificos de sensacion de control (Escala 4).

a) Dominios generales de sensacion de control:

Escala 1: Sensacion de control Total. Consta de dieciséis items representado por
una escala Likert con 7 grados de respuesta que abarcan desde "Nunca® (1) a “Siempre’
(7). Proporciona una puntuacion global recogida a través de la suma de las escalas 2

(Sensacion de control positiva) y 3 (Sensacion de control negativa).

Escala 2: Sensacion de Control Positivo. Consiste en once items que miden la
percepcion personal de autoeficacia a partir de seis dimensiones sobre control y
autocontrol: la capacidad para establecer objetivos significativos, la habilidad para
alcanzarlos, la motivacion y determinacion para llevarlos a cabo, la capacidad para ser
consciente “darse cuenta”, la toma de decisiones y la asuncién de responsabilidad (Ej.
"Soy capaz de aceptar tranquilamente lo que no puedo cambiar o modificar’, "Asumo la
debida responsabilidad sobre aquello sobre lo que tengo control’, Si lo decido, tengo la
capacidad de conseguir mas control sobre mi vida“, "Tengo un aceptable grado de

control’).
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Escala 3: Sensacién de control Negativa. Se basa en cinco items que evallan
aspectos relacionados con la pérdida de control (tras haberlo tenido), la ausencia de
control y la sensacién de ser objeto de demasiado control por parte de otras personas. (Ej.
"Pierdo el control de mi mismo/a, “Carezco de control sobre mi entorno” (otras personas,
situaciones, etc.) °, 'Soy una persona demasiado pasiva e indefensa’, "Otras personas

tienen demasiado control sobre mi’).

b) Dominios especificos de sensacion de control:

Escala 4: Dominios especificos de sensacion de control. A través de veinticinco
items permite conocer la percepcion de autodominio en diversos dmbitos vitales como el
cuerpo, la mente, las relaciones interpersonales, uno/a mismo/ a, la carrera profesional, el
ambiente y otros (consumo de alcohol y drogas, fumar, conducta agresiva, robar y gestion
del tiempo) (Ej. "Conducta alimentaria’, "Estrés’, "Relaciones de amistad’, "El lugar donde

Vivo)).

Esta escala se cumplimenta en dos pasos: el primero consiste en indicar en qué
medida la persona siente que tiene control sobre las distintas areas vitales que se
presentan a través de una escala Likert que oscila desde "Muy fuera de control” (1) a
"Muy en control® (6); el segundo paso se basa en indicar el grado de satisfaccion respecto
a cada uno de los items que configura cada area pudiendo responder que se esta
satisfecho y que, por lo tanto, no preocupa, o, por el contrario, que es un area de su vida
que preocupa y que, o bien gustaria realizar alguna accién para modificarla, o, mas que

cambiarla, preferiria aceptarla tal como es.
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. Estilos de Autocontrol (Escalas 5,6,7 y 8). Hace alusién a la manera en
que una persona intenta alcanzar y mantener la sensacion de control. Describe
caracteristicas de tipo cognitivo y/o estilos conductuales de responder a los asuntos

relacionados con el control.

Se presenta en un modelo de autocontrol de cuatro cuadrantes para combinar dos
parejas de variables contrapuestas: activo versus pasivo y positivo versus negativo. De
esta forma, se configuran las cuatro escalas que se presentan a continuacion. Sus
opciones de respuesta se presentan en una escala Likert con cuatro rangos que abarcan

desde "No me describe en absoluto™ (1) a "Me describe totalmente” (4).

Escala 5: Autocontrol Activo Positivo (AC. A+), Consta de dieciséis items. Se
refiere a la capacidad que la persona tiene de mantener una actitud activa para cambiar el
ambiente, a otras personas 0 a uno/a mismo/a. Implica palabras claves como liderazgo y
decision, entre otras. (Ej. "Soy una persona racional’, “Soy una persona independiente’,

"Soy una persona segura de si misma’).

Escala 6: Autocontrol Pasivo Positivo (AC. P+). Tiene catorce items. Esta
relacionado con dejarse llevar, confiar y aceptar la situacion (Ej. “Soy una persona
amable’, "Soy una persona sensible’, "Soy una persona que deja que la cosas sigan su

curso’, "Soy una persona gue acepta’).

Escala 7: Autocontrol Activo negativo (AC. A-). Esta formada por catorce items
que implican demasiado autocontrol y las palabras que mejor los definen son
sobrecontrol, dogmatismo o manipulacion. (Ej. “Soy una persona impaciente’, "Soy una

persona muy controladora’. "Soy una persona agresiva’).
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Escala 8: Autocontrol Pasivo Negativo (AC. P-). Tiene cinco items. Esta escala
denota muy poco control y los adjetivos que mejor definen el ACP se relacionan con
personas indecisas, manipuladas y/o excesivamente timidas. (Ej. "Soy una persona
indecisa’. "Soy una persona manejable’, "Soy una persona anclada en el pasado’, "Soy

una persona dependiente’).

Una vez conocidos los estilos preferentes de autocontrol de la persona, el
siguiente paso consiste en conocer el grado de satisfaccion respecto a los estilos de
control y en qué medida la persona desea un cambio. Si desea una variacion, tiene que
indicar si quiere aumentar o disminuir la caracteristica personal a la que ha contestado en
cada item. Este deseo de cambiar se puede interpretar no s6lo como una direccion o
tendencia hacia la que le gustaria encaminarse respondiendo “querer mas” o “querer
menos”, sino también como un deseo de cambiar y, por lo tanto, refleja que la persona no

se siente satisfecha con su estilo de control.
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o Motivacion para el Control.

Escala 9: Deseo de control. Se encuentra relacionado con factores
motivacionales de la vida de la persona en cuanto a la importancia de mantener el
control en su vida. Esta formado por once items cuyas opciones de respuesta se
presentan mediante una escala Likert que abarca desde "Nunca’ (1) a "Siempre™ (7).
Incluye aspectos relacionados con el deseo de liberarse del control, el deseo de
mantener el mismo o mas control en su vida. (Ej. "Temo perder el control’, "Realizo un
gran esfuerzo para mantener el control en mi vida', "Para mi es importante tener el

control de otras personas y situaciones’, "Para mi es importante tener poder).

) Origen del Control. Por ultimo, el inventario distingue, a través de dos
items representados por una escala Likert de 7 grados de respuesta desde "Nunca’ (1)
a ‘Siempre’ (7) la procedencia de la sensacién de control. Contrasta si la persona
percibe que el control le viene de los propios esfuerzos (self as agent) o de otras
personas o situaciones (other as agents). (Ej. "Temo perder el control’, "Realizo un
gran esfuerzo para mantener el control de mi vida', "Para mi es importante tener el

control de otras personas y situaciones’, "Para mi es importante tener poder).

En general segun refiere Galego (2015) la version al castellano del Shapiro
Control Inventory (SCI), muestra un adecuado comportamiento métrico, tanto en sus
valores de fiabilidad como en la reproduccion de una estructura dimensional acorde
con la propuesta tedrica de sus autores. A continuacion, citando el estudio de
adaptacion del instrumento al castellano elaborado por Galego (2015), se presenta de
manera detallada por escalas los valores de fiabilidad y validez del instrumento previos

a su aplicacion.

En las cuatro primeras escalas se evidencia que es un instrumento fiable para

medir la percepcién de control y el deseo de control personal, los resultados presentan
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una consistencia interna muy similar a la version original que Shapiro (1994) obtuvo en
“Sensacion de control positiva” (0,89), “Sensacion de control negativa” (0,89),

“Sensacion de control total” (0,70) y “Deseo de control” (0,76).

Respecto a las escalas de sensacion de control en ambitos especificos y la
satisfaccion de la sensacion de control en &mbitos especificos cabe sefialar que
ambas escalas mostraron niveles de fiabilidad elevados, 0,86 y 0,88, respetivamente,

superando el obtenido por Shapiro de 0,70.

Igualmente, la version al castellano de las escalas de los cuatro estilos de
autocontrol se puede afirmar que es un instrumento fiable. Los resultados muestran
gue su adaptacion al castellano posee una consistencia interna muy similar a la
version original de Shapiro (1994) alcanzé en “Autocontrol activo positivo” (0,88),
“Autocontrol pasivo positivo” (0,77) y “Autocontrol activo negativo” (0,82), salvo en
“Autocontrol pasivo negativo” (0,70), puesto que en el estudio de adaptacion de la

escala el indice de fiabilidad es inferior.

En general, al encontrarse relaciones bajas entre los cuatro cuadrantes, los
andlisis correlacionales responden al planteamiento de Shapiro (1994) y contribuyen a
la validez del instrumento puesto que revelan la independencia de cada uno de los

cuatro tipos de autocontrol.

Las escalas de satisfaccion de los cuatro estilos de autocontrol y el deseo o
preferencia de cambio muestran indices aceptables de fiabilidad en los cuadrantes
positivos. Los cuadrantes negativos fueron los que mostraron mayores deseos de

cambio frente a los cuadrantes positivos.

Cuestionario para Cuidadores Primarios - CCP (adaptacion por la autora

de Hamilton y Adamson 2013). El cuestionario para cuidadores es una adaptacion
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del cuestionario cualitativo Young Carer Questionnaire aplicado por Hamilton y
Adamson (2013) en la investigacion Bounded agency in young carers’ lifecourse-stage
domains and transitions, este cuestionario es disefiado para valorar la influencia que
las circunstancias socioecondmicas y demogréficas de los participantes - los cuales
eran cuidadores jovenes (7 a 17 afios) y adultos jévenes (18 a 25 afios)-, sus familias,
incluyendo la composicion e historia de la familia, las circunstancias y necesidades de
la persona con dependencia, su salud y discapacidad y el bienestar de todos los

miembros de la familia.

El cuestionario también pregunté acerca de la satisfaccion con su educacion, el
empleo, la salud y su futuro, y ademas su uso reportado de servicios. Los datos de la
entrevista se combinaron con los datos del cuestionario para cada participante
individual para proporcionar un panorama general de la situacién de este grupo de

cuidadores.

En el presente estudio se toma este cuestionario, debido a su uso previo en la
identificacion de los elementos contextuales de la muestra, ofreciendo la posibilidad de
explicar el concepto de bounded agency, que relaciona la forma en que las decisiones
y aspiraciones de los cuidadores pueden ser moldeadas por las barreras y contextos

en los que se encuentran.

El cuestionario presenta un perfil multidimensional que recoge las variables
contextuales en dos niveles, el intrafamiliar y el nivel de politicas y servicios (Hamilton
y Adamson 2013) y la percepcién de la influencia de estas variables en su momento

vital actual, limitando o facilitando su agencia.

El CCP consta de 85 items distribuidos en 8 secciones, con diversas
modalidades de respuesta, segun el objetivo especifico que se pretende medir en

cada seccion, a continuacion, se detallan sus secciones o areas de valoracion.
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. Datos Personales (preguntas de la 1 a la 6). Esa seccién esta
compuesta por 6 preguntas sobre los datos personales de los cuidadores, datos de
edad, lugar de nacimiento, nacionalidad, idioma y estado civil, esta informacion

permite conocer el perfil individual de los cuidadores primarios.

o Datos familiares (preguntas de la 7 a la 10). En esta seccion se
pretende indagar sobre aspectos relacionados con el nivel intrafamiliar,
especificamente las caracteristicas de la familia, las expectativas de grupo familiar en
relacién con la eleccion de la persona como cuidadora principal y el nivel de

satisfaccion que declara el grupo familiar con el cuidado brindado.

. Datos socioeconémicos (preguntas de la 11 a la 21). Seccién en la
gue se detallan los datos socioeconémicos del grupo cuidador y de su grupo familiar,
ingresos, tipo de vivienda, zona de residencia, situacion laboral de la persona
cuidadora, horas que dedica al trabajo, titulacion educativa. Este conjunto de variables
completa el nivel de contexto intrafamiliar como parte de las variables que se integran

al conjunto de incidencia.

. Datos sobre los cuidados (preguntas de la 22 a la 28). Una cuestién
determinante en la comprension de la agencia vinculada es el alcance que la
experiencia de provision de cuidados y su impacto, tiene en las personas cuidadoras, y
la forma en que esta experiencia se vincula con los niveles de contexto intrafamiliares
y de politicas y servicios a través de varias areas vitales que en definitiva conforman

marcos para la accion y la percepcion del propio bienestar y calidad de vida.

Esta seccion indaga sobre el tipo de discapacidad o enfermedad atendida, el

vinculo con la persona en situacion de dependencia, tiempo de duracion y horas
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dedicadas al cuidado, apoyo en las tareas de cuidados y tipos de tareas que se
realizan. En relacion con las tareas el cuestionario diferencia 28 tareas organizadas en

6 dimensiones para el andlisis posterior.

o Datos sobre los servicios de apoyo (preguntas de la 29 a la 34).
Esta seccion del cuestionario recoge toda la informacion relacionada con las Politicas
y Servicios el cual relaciona directamente la forma en que las politicas publicas y los
apoyos gue de ellas se derivan inciden en la agencia vinculada de las personas
cuidadoras primarias. Se pregunta por el conocimiento y el uso de servicios de apoyo
derivados de las politicas publicas y la valoracion que tienen de estos servicios, tanto
los disefiados para la persona cuidadora primaria como para la persona con

dependencia que esta atiende.

. Calidad de Vida (preguntas de la 35 a la 46). Esta seccion
identificada con el nimero VI se relaciona con la medicion de los dominios vitales del
momento presente de las personas cuidadoras, explora el nivel de satisfaccion que la
persona cuidadora tiene de su calidad de vida en relacién con aspectos fisicos,

emocionales y de interaccién social

Esta conformada por 11 (35-45) preguntas de dominios vitales del cuestionario
original a través de las cuales se espera que la persona cuidadora describa su
satisfaccion personal en relacion con diferentes componentes que las autoras de la
escala original (Hamilton y Adamson, 2013) relacionan con calidad de vida estos son:
salud, apariencia fisica, manejo de sentimientos, relaciones familiares, relaciones con
amigos y vecinos, participacion en actividades sociales o comunitarias, se finaliza esta
seccion con la pregunta 46 con la que se pretende ampliar la pregunta 45 de
participacién en actividades sociales y/o comunitarias, preguntando de manera mas

detallada el tipo de actividad de ocio que realiza la persona cuidadora, esta pregunta
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se incluye en el cuestionario y es tomada de la encuesta de condiciones de vida del
Instituto vasco de Estadistica (EUSTAT, 2019), y se hace con la finalidad completar las

dimensiones valoradas por las personas segun su etapa vital.

. Bienestar Personal (preguntas de la 47 a la 60). Esta seccién se
identifica con el numero VII, y dada la importancia de medir los dominios vitales de las
personas cuidadoras, se toma la decisién de incorporar un mayor nimero de
descriptores que amplien la informacién que las personas cuidadoras dan a su
momento actual de vida, por esta razon y luego de evaluar exhaustivamente la seccion
de Bienestar Personal de la encuesta de condiciones de vida del Instituto vasco de
Estadistica (EUSTAT, 2019), se decide incorporar esta seccidon como parte de este
cuestionario, ya que profundiza en elementos de satisfaccion global ampliando los
descritos en la seccién anterior, y también se obtienen datos que pueden compararse
con la poblacion vasca en general lo cual es un dato que se considera cuando menos
interesante a la hora de valorar como dentro de un mismo territorio pero en
condiciones estructurales diferentes se pueden experimentar diferentes percepciones

de bienestar personal.

Analizando las secciones de calidad de vida y bienestar personal es importante
sefalar que ambas miden aspectos de dimensiones vitales, pero con diferentes
énfasis, el indicador de calidad de vida se relaciona con la valoracién de procesos
relacionados con condiciones internas y el indicador de bienestar personal se
relaciona con la valoracion de procesos relacionados con condiciones externas. Esta
diferenciaciéon es necesaria al momento de valorar a que tipo de dimensiones vitales le

dan mayor valor las personas cuidadoras primarias.

Variables de Agencia (preguntas de la 61 a la 85). La ultima seccion del

cuestionario es nueva pero parte del modelo tedrico tomado de Evans (2007), se basa
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en la importancia de medir con mayor precision la agencia vinculada que ejercen las
personas en una situacién determinada, en este caso en un contexto de cuidados de
larga duracion, se pretende medir la agencia definida segun Evans (2017) como el
proceso de compromiso social en el que se contextualizan las experiencias pasadas y
se contemplan posibilidades futuras dentro de las contingencias del momento
presente. La idea es hacer visibles las relaciones entre la estructura social y las

creencias de las personas reflejando los resultados el ejercicio de la agencia.

Se medira la dimensién de compromiso social a través de dos indicadores

A (1) Activismo: Conocimiento de las leyes, los derechos tanto de la persona
con dependencia como de su condicion de persona cuidadora y participacion politica

activa.

A (2) Contribucién: Participacion en su comunidad y con otros, aportes

significativos para mejorar su situacion y la de otras personas cuidadoras.

Y las dimensiones de posibilidades futuras en el marco de las contingencias del

momento presente a través de tres indicadores:

A (3) Iniciativa: Proactividad, activo para cambiar su situacion actual, libertad de
decision.
A (4) Proyeccion de futuro: Posibilidades de desarrollar planes en el futuro,

sabe lo que quiere, busca conseguir aspiraciones que se plantea.

A (5) Perspectiva individual: Ve su vida con propésito, percepcion positiva de
su situacion versus percepcion fatalista de su situacion, visualiza planes a largo plazo,

se percibe como persona cuidadora.
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Ambas dimensiones se han definido dentro del marco estructural y la
experiencia de cuidados esperando poder medir las barreras y oportunidades que
perciben la personas para planificar sus posibilidades futuras y su papel como agentes

de cambio en el contexto de cuidados de larga duracion.

El conjunto integrado de elementos que se miden en el presente cuestionario
busca identificar e integrar en el andlisis final, la forma en que las decisiones,
creencias y aspiraciones de las personas cuidadoras pueden ser moldeadas por las

barreras y oportunidades de los contextos en los que se encuentran.

Metodologia para la adaptacion de instrumentos al castellano. Previa a la
aplicacion del estudio de campo, se realiz6 un proceso de adaptacion al espafiol del
CCP el cual se realiza en varias etapas la primera se inicia con un proceso de analisis
en el que se decide que el cuestionario CCP es relevante en relacion al constructo a
medir, verificado en Hamilton y Adamson (2013), posteriormente se hace la solicitud
de permiso a las autoras del Cuestionario, una vez aprobado su uso, se realizan dos
traducciones independientes del inglés al castellano (forward translation), una de las
versiones realizada por un traductor ajeno al ambito de la psicologia-educacién y un
traductor relacionado con el area de estudio, luego con las dos versiones se da inicio
a la siguiente etapa que consiste en presentar ambas versiones a dos personas
expertas para que a través de criterios de verificacion linglistica y cultural revisen
todos los items hasta llegar a una version adaptada al castellano (Elosua et al 2013),
una vez revisada por los expertos un traductor independiente realiza la traduccion a la
inversa (back-translation) (Brislin, 1986, como se cit6 en Elosua et al., 2013) como

procedimiento de verificacion de la calidad de la adaptacion.

Finalmente, en una tercera etapa participé una de las autoras del cuestionario

original (Hamilton y Adamson, 2012) afirmando estar de acuerdo con la adaptacion
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realizada, cabe destacar que se realizé una aplicacién piloto con 3 hombres y 10
mujeres, distintos de la muestra de este estudio para analizar, estudiar y corregir
aspectos relacionados con la adaptacion final. Esta aplicacién piloto (Elosua et al.,
2013) permitio verificar los siguientes aspectos: a. las reacciones de las personas al
cumplimentar; b. que los items e instrucciones son correctamente comprendidos; c.
registrar el tiempo necesario para la ejecucion del cuestionario; d. recoger informacion
sobre posibles errores de contenido o formato que se pueden corregir antes de pasar

a la fase operacional.

Es importante mencionar que el cuestionario original se aplicé en un disefio de
andlisis cualitativo por lo que no se cuenta con niUmeros previos para comparar valores
de confiabilidad y validez, los mismos seran obtenidos en este estudio como parte de
la aplicacion del cuestionario dentro de un disefio de caracter cuantitativo de analisis

de los datos.

4.3 Descripcion de la Aplicacion del Modelo de Agencia Vinculada en Bizkaia
Provincia de la CCAA de Euskadi- Espafa

4.3.1 Estado de Bienestar

Como se ha comentado con anterioridad el estado de bienestar no se medira
directamente en el Cuestionario para cuidadores primarios utilizado para valorar el
Modelo de Agencia Vinculada en el contexto de cuidados de larga duracion, sin
embargo, se medira en sus politicas y servicios que es la forma mas precisa de medir
su alcance (Sen, 2000a). En esto coincide con el informe realizado por el equipo de
Valores de la Universidad de Deusto (2020) que mide el Estado de bienestar en

relacion con las politicas publicas.

Es necesario no obstante reconocer desde donde se organizan esas politicas,

gue en el modelo de agencia vinculada se miden en el indicador de la estructura de
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Instituciones sociales, leyes y servicios que se disefian con objetivo garantizar las
capacidades y funcionamientos de las personas con dependencia y las personas

cuidadoras primarias

4.3.2 Instituciones Sociales, leyes y servicios

En Espafa la aprobacion de la Ley 39/2006 de Promocién de la Autonomia
personal y Atencion a las personas en situacion de Dependencia, da reconocimiento al
derecho subjetivo que se fundamenta en los principios de universalidad, equidad y
accesibilidad, desarrollando un modelo de atencién integral a la persona en

dependencia.

El Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia responde a una
accion coordinada y cooperativa de la Administracion General del Estado y las
Comunidades Autébnomas, que contemplardn medidas en todas las areas que afectan
a las personas en situacién de dependencia, con la participacion, en su caso, de las

Entidades Locales.

En Bizkaia el Departamento de Accion Social desde la Direccién General de
Promocion de la Autonomia Personal en coordinacién con los ayuntamientos y los
servicios sociales prestan los servicios de atencion a la dependencia y a las personas

mayores que lo necesiten.

En Euskadi las politicas publicas relacionadas con la atencion sanitaria, las de
transporte y la educacion en Universidades publicas son las mejor valoradas, mientras
gue lo servicios sociales donde se gestiona la atencion a la dependencia y a las
personas mayores obtiene una valoracién media-baja (Barometroa Gizarte Social,

2020).
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En la provincia de Bizkaia el servicio de apoyo a personas cuidadoras se
encuentra recogido como un servicio social de atencion primaria dentro del Catalogo
de Prestaciones y Servicios del Sistema Vasco de Servicios Sociales, de acuerdo con
lo establecido en el articulo 22.1.4 de la Ley 12/2008 de 5 de diciembre, de Servicios
Sociales, los servicios y prestaciones que contemplan las administraciones publicas

son (Rubio y Madariaga, 2013; Gobierno Vasco, 2021) y esto son:

1. Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD), destinado a “mantener en su
domicilio habitual a las personas con dificultades, debido a limitaciones fisicas,
psiquicas y sensoriales, que hayan sido valoradas como dependientes en alguno de
los grados previstos en la ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia”
(IMSERSO, 2012, p. 505). La legislacion de este servicio se basa en la ordenanza

municipal del Ayuntamiento vizcaino competente.

2. Servicio de Teleasistencia (gestionado por Gobierno Vasco): El servicio
de teleasistencia integra el dispositivo de comunicacion de telealarma que, a través de
la linea telefénica y con un equipamiento informatico especifico, permite a las
personas usuarias contactar de forma inmediata con un servicio de atencién
permanente atendido, 24 horas al dia y todos los dias del afio, por personal
especificamente preparado, que, en caso necesario, facilitara el acceso inmediato al
tipo de atencion requerida, contribuyendo a fortalecer su sentimiento de autonomia y/o

seguridad.

3. Prestacion para cuidados en entorno familiar: Es la cobertura de los
gastos derivados de la atencion prestada a la persona en situacion de dependencia,

por una persona de su red sociofamiliar de apoyo, que actie como cuidadora principal
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y habitual y que ejerza dicha atencidn por si misma o con la ayuda de otras personas a

las que supervisa.

4. Centros de dia para personas mayores dependientes. Estos centros
diurnos establecen programas individualizados a personas mayores de 60 afios (0
aquellas menores de esta edad pero que previo informe de la Comision Técnica de
Valoracién de Personas Mayores, puedan equipararse a las personas de 60 afios 0

mAas) que necesiten ayuda para realizar sus actividades de la vida cotidiana.

5. Residencias para personas mayores dependientes en estancia
temporal. Ofrecen “una alternativa de respiro temporal a las familias, o personas
cuidadoras de personas mayores dependientes, de forma que dicha familia o personas
cuidadoras puedan seguir atendiendo y manteniendo a la persona mayor en su medio”
(IMSERSO, 2012, p. 508) durante una estancia minima de 15 dias y un periodo
maximo sera de 3 meses, exceptuando si esta motivada por el periodo vacacional del

cuidador, y otras situaciones reguladas.

6. Ademas de estos servicios de apoyo formal o de respiro, también existe
un programa denominado “Zainduz” dirigido exclusivamente a personas mayores
dependientes y a sus familias en el &ambito geogréafico de Bizkaia. Este puede
clasificarse como un programa en el que se combinan distintos tipos de estrategias.
Intervenciones de caracter educativo o psicoeducativo, programas de autoayuda o

ayuda mutua, e intervenciones psicoterapéuticas o counseling y multicomponente.

Para evaluar estos servicios se definen operativamente en un listado que los
describe con la incorporacion de otro apartado donde las personas cuidadoras
primarias pueden realizar la valoracién de estos. Es interesante el tema de la
valoracion, ya que se pueden ampliar en parte los resultados del Deusto Barometro

Social Verano 2020 (Universidad de Deusto, 2020) en cuales los servicios mejor
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valorados por la poblacién en Euskadi se referian a la atencién sanitaria (Osakidetza)
con un puntaje de 7,0 sobre 10 y con casi 2 puntos por debajo los servicios sociales de
atencion a personas dependientes y personas mayores con un puntaje total de 5,4
sobre 10 considerada una valoracion media. Por tanto, tener la valoracion
directamente de personas cuidadoras primarias y sus recomendaciones puede ser un

resultado valioso.

4.3.3 Perspectivas sobre la Estructura de Oportunidad

En la estructura de oportunidades se mediran por una parte los elementos
relacionados con las capacidades y por otra las relacionadas con los funcionamientos
en este contexto: salud, educacion, empleo, vida social, tiempo de ocio, estado de
animo y bienestar personal como parte de las dimensiones que por etapa vital se
consideran valiosas para la edad adulta, pero que ademas coinciden con aquellas que
son mas valoradas por la poblacion en Euskadi y por tanto se valorara la percepciéon
de su logro en las personas cuidadoras primarias de un familiar con dependencia en

Bizkaia.

4.3.4 Factores de Conversion

Son todas aquellas variables que pueden incidir en la conversion de
capacidades en funcionamiento y restringir la agencia de las personas. En el contexto

de cuidados de larga duracion en Bizkaia se mediran los siguientes:

1.- Heterogeneidad personal: género, edad, estado civil, nacionalidad,
discapacidad, tiempo de cuidados, datos socioecondémicos (situacion laboral, nivel

educativo y situacién econémica percibida)

2.- Diversidad relacionada con el medio ambiente: Datos socioeconémicos

relacionados con ubicacién de la vivienda, distancia de los servicios sociales.
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3.- Diferencias de condiciones sociales: Seguridad y tipos de relaciones que se

establecen en y con la comunidad, contar con Capital social.

4.- Diferencias entre las perspectivas relacionales: Relaciones con familiares

amigos y vecinos, satisfaccion con la vivienda, tipos de actividades de ocio.

5.- Distribucion dentro de la familia: Informacion socioeconémica del grupo

familiar convivientes, apoyo a los cuidados, datos relacionados con los cuidados.

4.3.5 Estilos Disposicionales

Siendo que por lo general las personas utilizan cuatro estilos de autocontrol,
dos positivos y dos negativos para retomar la sensacion de control (Shapiro et al.,
2011) cabe hacerse aqui la pregunta ¢ cual es el estilo que preferentemente se
observa que utilizan las personas cuidadoras primarias de un familiar con dependencia
en Bizkaia. ¢ Cabe esperar algun tipo preferente de estilo de autocontrol que guarde
relacion por aquellas cosas que mas valora la ciudadania vasca? Bienestar,
sociabilidad, amistad, ocio y trabajo. (Gabinete de prospeccion socioldgica, 2012) se
esperan estilos de autocontrol mas relacionados con los estilos activos, esta es una
respuesta que se indagara a través de la aplicacién del cuestionario de autocontrol de

Shapiro (1994).

4.3.6 Agencia Vinculada

La ciudadania vasca opta por una participacion politica que se desarrolla en su
contexto de cotidianidad y que no implica un gran esfuerzo ni elevado compromiso,
pero, a su vez, representan nuevas y novedosas formas de participacioén asociadas a
las nuevas tecnologias aplicadas en las formas y medios de comunicacion
(Barometroa Gizarte Social, 2020). Por otra parte, en relacién con la participacion en el

voluntariado este ha experimentado un ligero aumento en los Ultimos afios, es asi en
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Bizkaia donde la participacion en este tipo de actividades subio 4,6 puntos de 2012 a

2017 (Departamento de Empleo y Politicas Sociales Gobierno Vasco, 2017).

Esta informacién es especialmente relevante para la medicion de la agencia
vinculada en Bizkaia, ya que el ejercicio pleno de una agencia vinculada considera que
la participacion es un factor indispensable para ampliar oportunidades que mantengan

y mejoren el bienestar individual y colectivo.

Afirma Evans (2007) que la agencia opera de formas diferenciadas y complejas
en relacion con los marcos de accién y decisién percibidos subjetivamente por el
individuo, partiendo de una vision de agencia social y temporalmente posicionada,
valida cuatro indicadores de la agencia adaptados a adultos jévenes en etapas de

transicion profesional y laboral:

A (1) busqueda activa de carrera. Autopercepcion positiva

A (2) Pasividad ante la busqueda de carrera. Autopercepcion negativa de futuro

A (3) politicamente activo (orientado al grupo)

A (4) Buscar activamente apoyo ayudar / personas orientadas a la carrera

profesional

Adaptando la medicién a un entorno totalmente diferente, como lo es el entorno
de cuidados -coincidiendo en la seleccién de este contexto con Hamilton y Adamson
(2013)-pero con diferentes rangos de edad en relacion con los estudios de Evans
(2007) y Hamilton y Adamson (2013) las dimensiones de agencia posicionada

temporal y socialmente al entorno de cuidados de larga duracién que se definen son:
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A (1) Activismo: Conocimiento de las leyes, los derechos tanto de la persona
con dependencia como de su condicion de persona cuidadora y participacion politica

activa

A (2) Contribucién: Participacion en su comunidad y con otros, aportes

significativos para mejorar su situacion y la otras personas cuidadoras

A (3) Iniciativa: Proactividad, activo a cambiar su situacién actual, libertad de
decision
A (4) Proyeccion de futuro: Posibilidades de desarrollar planes en el futuro,

sabe lo que quiere, busca conseguir aspiraciones que se plantea.

A (5) Perspectiva individual: Ve su vida con proposito, percepcion positiva de
su situacion versus percepcion fatalista de su situacion, visualiza planes a largo plazo,

se percibe como persona cuidadora.
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Capitulo V Resultados

El capitulo de resultados se organiza en tres grandes apartados:

= Validez y fiabilidad de la informacién proporcionada por las escalas
y subescalas de medicion de variables como la calidad de vida, el bienestar

personal, la agencia, la sensacion de control y los estilos de autocontrol.

= Andlisis descriptivos de las variables medidas, variables

demograéficas, variables situacionales y las mencionadas escalas y subescalas.

= Relaciones entre variables:

- Laidentidad de género y la edad con algunas variables situacionales.

- Algunas variables situacionales con las tareas de cuidados, su calidad de vida 'y

bienestar personal, agencia, sentido y estilos de autocontrol.

- Entre agencia, sensacion de control, estilos de autocontrol, calidad de vida y

bienestar personal.

5.1 Validez y Fiabilidad de las Escalas de Calidad de Vida, Bienestar Personal,
Agencia, Sensacion y Estilo de Autocontrol

5.1.1 Tareas de Cuidados

El cuestionario sobre tareas de cuidados diferencia 28 tareas. Dada la complejidad
del analisis de un numero tan elevado de tareas, procedimos a reducir el nimero de
dimensiones a tratar, identificando categorias de una manera inductiva a través de un
andlisis factorial exploratorio (KMO 0,744, ji cuadrado sig. = 0,000), que permitio

diferenciar 6 tipos de tareas de cuidado:
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e Cuidados bésicos (ej., entrar o salir de la cama, utilizacién del cuarto de bafio,

vestirse...)

e Apoyo personal (ej., escuchar, animar, dar consejos...)

e Tareas domeésticas (ej., limpiar la casa, lavar la ropa, preparar comidas...)

e Apoyo logistico (ej., ayudar con el papeleo, compras...)

¢ Interlocucion (ej., ayuda en la interlocucion en un idioma que no es el materno,

interlocucién son servicios...)

e Varios (egj., reparaciones menores, cuidado de jardin...).

Tabla 6.

Matriz de patrén del analisis factorial exploratorio de las tareas de cuidado

. . Categoriay
Matriz de patron Factor o de Cronbach
1 2 3 4 5 6
11 - Entrar o salir de la cama 0,946 -0,203
14 - Ayudar con el~uso del cuarto 0.791 0.139 0,215
de bafio
10 - Ayudar a caminar, subir TC1
escaleras 0,703 0,212 -0,188 0,159 Cuidados
12 - Vestir 0,686 0,211 basicos
13 - Lavar, bafiar y otros cuidados 0,679 0,175 0,197 0=0,87
personales
16 - Ayudar con los medicamentos 0,555 -0,167 0,278
03 - Ayudar a comer y a beber 0,423 -0,264 0,153 0,131
20 - Escuchar 0,843 0,108
_ 0,133 TC2
19 - Animar 0,693 0,149 Apoyo
21 - Dar consejos 0,664 -0,190 0,156 0,152 personal
17 - Hacer compainiia 0,136 0,592 0,105 -0,201
18 - Estar pendiente d a=0,78
- Estar pendiente de sus 0,420 0282 0,296 -0,194
necesidades
01 - Limpiar la casa 0,799
04 - Lavara laropa 0,768 0,152 -0,239
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02 - Preparar comidas 0,130 0,492 -0,157 TC3
08 - Levantar o llevar cosas Tareas
pesadas 0,119 0,402 0,128 0,178 domésticas
15 - Llevar a citas médicas 0,271 0,309 0,186 a=0,76
09 - Ayudar con el papeleo, cuenta 0132 0830 -0110 0243
0 banco ' ' ' ' TC4
Apoyo
26 - Hablar con la administracién logistico
(p.ej. Diputacion) 0,221 0,529 0,143
- a=0,67
07 - Compras 0.179 0,309 0,405 0,266
23 - Traduccién porqgue el 0151 0697
castellano no es su lengua materna ' '
25 - Hablar con otros servicios
(SAD) 0,128 -0,288 0,238 0,431 TCS
24 - Interpretar con sefias por Interlocucién
problemas de audicién al hablar
con profesionales de la salud 0,106 0139 0370 0118 a=0,53
(médicxs, enfermerxs)
28 - Trabajar para traer dinero a © 0115 0166 0335
casa 0,111 ' ' '
27 - Cuidar
nietxs/sobrinxs/hermanos-as 0,206 0484 TC6
06 - Reparaciones menores -0,125 0,324 0,203 0,384 Varios
05 - Cuidar el jardin 0,248 -0,127 0,190 0,342
. u—uv,usL
22 - Sacarlos a pasear, ver amigos 0.146 0,187 0,294

0 parientes, ir al cine

5.1.2 Calidad de Vida

La escala sobre calidad de vida, considerada como unidimensional mostré un buen

indice de consistencia interna (0,85), pero al llevar a cabo un analisis factorial

confirmatorio, el disefio de una sola dimensién obtuvo indices de bondad de ajuste

inadecuados (RMSEA=0,164 y CFI=0,709). En consecuencia, ademas de calcular una

puntuacion total de calidad de vida, contrastamos un modelo de medicion basado en tres

factores tedricos de calidad con:

e J|a salud

e las relaciones
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¢ el manejo de los sentimientos.

Como resultado obtuvimos buenos indices de bondad de ajuste (RMSEA=0,072 y
CFI1=0,949) y de consistencia interna en la escala global (a=0,85) y en sus subescalas

(a1=0,73, 02=0,85 y a;=0,68 respectivamente).

Figura 11
Analisis factorial exploratorio de la escala de Calidad de Vida
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5.1.3 Bienestar Personal

Comenzamos por descartar dos preguntas a las que mas del 75% no

respondieron. Se trata de las preguntas 8 y 9 sobre su trabajo actual y sobre el tiempo de
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desplazamiento hasta el mismo. Por este motivo no los utilizamos en los siguientes
andlisis.

Nuevamente en esta escala obtuvimos un indice de consistencia interna aceptable
para su conjunto (a=0,68), a la vez que el analisis factorial confirmatorio proporcionaba
indices de bondad de ajuste inadecuados al validar un modelo unidimensional
(RMSEA=0,198 y CFI 0,644). Al carecer de un modelo tedrico previo y teniendo en cuenta
ademas que la muestra corresponde a una muestra muy especifica, llevamos a cabo un

analisis factorial exploratorio (KMO=0,757 y sig. de ji cuadrado=0,000).

Los tres factores identificados corresponden a:

¢ Vivienda y entorno fisico (calidad de la zona, areas recreativas, vivienda)

e Viday economia (tiempo para hacer lo que les gusta, vida en la actualidad,

situacion econdmica)

e Participacion y vecinos (participacion en actividades y relaciones con los

Vecinos).

Tabla 7.

Andlisis factorial exploratorio de la escala de Bienestar Personal

Matriz de patrén Factor
1 2 3

06 - La calidad de la zona en la que vives 940 -,104
07 - Las areas recreativas o verdes de la zona en la que vive ,823 -,228 ,196
05 - Tu vivienda 717 279  -,258
03 - El tiempo que dispones para hacer lo que te gusta , 746
01 - Tu vida en la actualidad ,680 ,234
04 - La situacion econémica de tu hogar ,289 ,592
02 - Tus relaciones personales -,114 ,324
11 - Tu participacion en actividades sociales y/o comunitarias ,203 ,664
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10 - Las relaciones con los vecinos , 141 528

Habria resultado conveniente realizar un analisis factorial confirmatorio de este
modelo de medicién con una muestra distinta, pero dado el limitado tamafio de la muestra
disponible, nos vimos forzados a realizarlo con la misma muestra con la que habiamos

empleado el andlisis factorial exploratorio.

Decidimos eliminar la pregunta 02 sobre relaciones personales dado su reparto de
pesos en el andlisis factorial exploratorio y su bajo peso (lambda < 0,30) en el analisis
factorial confirmatorio. El resultado fueron unos indices de bondad de ajuste
(RMSEA=0,070 y CFI=0,976) e indices de consistencia interna adecuados tanto en la
escala general (0=0,68) como en sus subescalas (a:=0,76, 0,=0,85 y 0;=0,61

respectivamente).

Figura 12.

Andlisis factorial confirmatorio de la escala de Bienestar Personal
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En cuanto al estado de animo percibido en el Ultimo mes tanto el indice de
consistencia interna una vez recodificados los items 1y 2 (a=0,73) como los indices de

bondad de ajuste (RMSEA 0,000 y CFI=1,000) fueron adecuados.

Figura 13.
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Anélisis factorial exploratorio de la escala de Bienestar Personal - Estado de Animo
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5.1.4 Agencia

La escala sobre agencia no habia sido utilizada previamente en un formato
cuantitativo. Partimos del modelo teérico tomado de Evans (2007) que validamos en un

analisis factorial confirmatorio.

Los indices de consistencia interna iniciales (RMSEA=0,101 y CFI=0,793) nos

llevaron a intentar mejorar el modelo.
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Figura 14.

Andlisis factorial confirmatorio de la escala de agencia. Primer modelo de medicion

G

o'

76

1

26’

45

16'

(78

79

-G
N0

76
F1 57
6

£

R
\‘63
F2 .65
/6y

g,'l'
g,‘a
54
39
-8

F3

RS

\90
97
72

F4

(N7

A
o
F5
50

>

p8 agency 01
p8_agency 02
p8_agency 03
p8 agency 04
p8 agency 05

p8_agency 06
p8_agency 07

p8 agency 08
p8 agency 09

8 agency 10
p8 agency 11

p8 agency 12
p8 agency 13
p8_agency 14

p8 agency 15
p8_agency 16

p8_agency 17
p8 agency 18

p8 agency 19

s

58

1

p8 agency 20 2
p8 agency 21 <——@
p8_agency 22 2
p8_agency 23 2
p8 agency 24 2
p8_agency 25 2

195



Para ello nos fijamos en el tamafio de la relacién de los indicadores con las
variables latentes, en la informacién aportada por los indices de modificacién y en el
soporte tedrico de cada posible cambio. Teniendo en cuenta todo ello decidimos eliminar
preguntas con una relacién débil con las variables latentes (preguntas 23 y 25), asi como
otras excesivamente reiterativas (preguntas 02, 05, 14 y 18), y unificar los dos ultimos
factores (proyecto/vision y perspectiva) en un unico factor. Por lo que finalmente quedan

cuatro factores: activismo, participacion, iniciativa y proyecto/vision.

Los indices de bondad de ajuste de este nuevo modelo fueron mas adecuados
(RMSEA=0,073 y CFI=0,900), por lo que fue adoptado para los siguientes andlisis. Los
indices de consistencia interna también fueron adecuados (0=0,91, 0:=0,74, 0,=0,75,

a5;=0,68 y 0,=0,88)
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Figura 15.

Andlisis factorial confirmatorio de la escala de agencia. Segundo modelo de medicién
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5.1.5 Sensacién de Control

El modelo inicial de medicion de la sensacion positiva de control no mostré un

buen encaje con las respuestas de la muestra (RMSEA=0,128 y CFI=0,880).

-37
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Figura 16.
Andlisis factorial confirmatorio de la subescala de sensacién positiva de control. Primer modelo de
medicion
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Eliminando la pregunta 11 (lambda < 0,30) e incorporamos dos covarianzas entre
errores de los indicadores, el nuevo modelo encajaba mucho mejor (RMSEA=0,062 y

CFI=0,978) y obtenia una buena consistencia interna (a=0,91).
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Figura 17.

Anadlisis factorial confirmatorio de la subescala de sensacién positiva de control. Segundo modelo

de medicién

La subescala de sensacién negativa de control mostr6 una mala consistencia
interna (a=0,55) asi como indicadores de bondad de ajuste inadecuados (RMSEA=0,159y

CFI=0,614). A la vista de las reducidas correlaciones entre items, entendimos que no

199



habia posibilidad para identificar un modelo de medicién adecuado, por lo que optamos

por no utilizar los resultados de esta subescala.

Figura 18.

Anadlisis factorial confirmatorio de la subescala de sensacién negativa de control
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El modelo original de medicién de la subescala de deseo de control tampoco
produjo buenos indices de bondad de ajuste (RMSEA=0,134 y CFI=0,716), pero fue

posible obtener un modelo mas ajustado.

Figura 19.

Andlisis factorial confirmatorio de la subescala de deseo de control. Primer modelo de medicion
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La eliminacion de los items menos relacionados con la variable latente (items 03,
06, 25y 36 con lambda < 0,35) y la incorporacién al modelo de dos covarianzas entre
errores resultd en un modelo de medicion mucho mas ajustado (RMSEA=0,024 y

CFI=0,997) y una buena consistencia interna (a=0,81).
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Figura 20.

Analisis factorial confirmatorio de la subescala de deseo de control. Segundo modelo de medicion

La escala de medicion de la sensacion de control en distintos ambitos diferenciaba
la sensacion de control relativa al cuerpo, lo interpersonal, lo profesional, el self y otros. El
modelo derivado directamente de nuestra base tedrica produjo malos indices de bondad

de ajuste (RMSEA=0,118 y CFI=0,720).
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Figura 21.

Andlisis factorial confirmatorio de la escala se sensacién de control en &mbitos. Primer modelo de

medicion
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Procedimos a introducir ajustes a partir de las relaciones de los indicadores con las
variables, los indices de modificacion y la sustentacion tedrica de los posibles cambios.
Eliminamos preguntas con pesos bajos (items 43, 50, 57 y 62 con lambda < 0,40).
Retiramos del andlisis la subdimension sobre lo profesional, por la poca relevancia de
esta faceta en las personas de la muestra, puesto que la mayoria no realizaba ninguna
actividad laboral o econdmica retribuida. Los resultados del siguiente contraste nos
llevaron a eliminar asimismo la pregunta 58, que mostré una pequefia relacién con las
variables latentes. Finalmente, la pregunta 46 sobre el estrés dejo de estar vinculada a la

variable sobre el self, para vincularse a la dimensién corporal.

El nuevo modelo mejor6 sustancialmente los indices de bondad de ajuste
(RMSEA=0,085 y CFI=0,911). Los indices de consistencia interna de la escala general
(a=0,87) y de las subescalas resultantes (a:=0,84, a.=0,72, a;=0,85 y 0,=0,86) tambiéneran

adecuados.
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Figura 22.

Andlisis factorial confirmatorio de la escala se sensacién de control en ambitos. Segundo modelo

de medicién
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5.1.6 Estilos de Autocontrol

La Escala original diferencia cuatro estilos de autocontrol. Una vez retirados de los
modelos los items menos relacionados con las variables latentes, se obtuvieron los

siguientes indices de bondad de ajuste:

Autocontrol activo positivo (RMSEA=0,083 y CFI=0,921)

Autocontrol pasivo positivo (RMSEA=0,075 y CFI=0,963)

Autocontrol activo negativo (RMSEA=0,058 y CFI=0,964)

Autocontrol pasivo negativo (RMSEA=0,000 y CFI=1,000)

Los indices de consistencia interna fueron adecuados tanto en la escala general

(0=0,85) como en las cuatro subescalas (0:=0,88, 0,=0,71, 03=0,77 y 04=0,57).
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Figura 23.

Analisis factorial confirmatorio de la escala se estilo de autocontrol activo positivo
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Figura 24.

Andlisis factorial confirmatorio de la escala se estilo de autocontrol pasivo positivo
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Figura 25.

Analisis factorial confirmatorio de la escala se estilo de autocontrol activo negativo

Figura 26.

Andlisis factorial confirmatorio de la escala se estilo de autocontrol pasivo negativo
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5.2 Descripcion de los Resultados de las Variables
5.2.1 Situaciones Personales, Familiares y Socioecondémicas

105 personas fueron encuestadas entre enero de 2019 y enero de 2020, 83
mujeres (79%) y 22 hombres (21%). Sus edades estaban comprendidas entre los 36 y los

88 afos (M=66,5y DT=10,2).

La edad media de las mujeres cuidadoras era de 65 afios y la de los hombres de

71.

Figura 27.

Distribucién de frecuencias de la edad y la identidad de género

B Hombres M Mujeres
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- alla

36-45 46-55 56-65 66-75 76-85 86-95
Edad

Frecuencia

Predominan las mujeres casadas. Las poblaciones de personas cuidadoras
divorciadas, solteras o viudas esta muy poco representadas en la muestra, por lo que las
agrupamos en una categoria Unica, para poder comparar a las personas cuidadoras
casadas (n=80) con las personas cuidadoras divorciadas, solteras o viudas (n=25), siendo

conscientes de esta limitacion (aunque la muestra se seleccion6 al azar).
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Figura 28.

Distribucién de frecuencias del estado civil y la identidad de género
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La edad media de las personas casadas era de 67 afos, las divorciadas 59, las
solteras 55 y las viudas 74. Una vez agrupadas estas tres ultimas categorias su edad

media era de 65 afios.

El 53% de las personas dependientes eran mujeres y el 47% hombres. La persona
dependiente era frecuentemente la mujer o el marido de la persona cuidadora (51%),
madre o el padre (31%), hija o hijo (8%), hermana o hermano (4%), suegra o suegro (2%),

tia o tio (2%), o abuelas/os, nietas/os o primas/os en casos Unicos.

La siguiente tabla muestra cudl es el parentesco de la persona dependiente con

respecto a la persona cuidadora y cudl es su identidad de género.
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Tabla 8.

Distribucién de frecuencias del parentesco de la persona dependiente e identidad de género

Identidad de género de la

Parentesco persona dependiente Total
hombre mujer
abuela/o 0 1 1
hermana/o 2 2 4
hija/o 3 S 8
madre/padre 2 29 31
mujer/marido 39 15 54
nieta/o 1 0 1
prima/o 1 0 1
suegra/o 0 2 2
tia/o 0 2 2
Total 48 56 104

Lo mas frecuente es que la persona cuidada sea la mujer o el marido (51%), la
madre o el padre (31%), la hija o el hijo (8%), una hermana o un hermano (4%), o en

menos casos una suegra/o, tia/o u abuela/o.

Una tercera parte de la muestra (32,4%) hablaban euskera, ademas del castellano.

Solamente 4 personas hablaban otros idiomas adicionales (francés, inglés y portugués).

El 98% tiene la nacionalidad espafiola. La distribucién por comarcas aparece en la

siguiente figura. El 96% vive en una zona urbana.
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Figura 29.

Distribucién de frecuencias de las comarcas de residencia

En cuanto a las personas con las que conviven:

e el 45% vive solamente con la persona que cuida,

e el 73% vive con su pareja,

e el 28% con sus hijos,

e el 21% vive con su madre,

e el 1% con su padre,

e el 8% con otros parientes.
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La mayoria de las personas (77%) disponen de servicios sociales a menos de 1km

de distancia de su domicilio.

El 61% dispone de ingresos propios de una pension, el 24% de ingresos de su
parejay el 11% de un salario o actividad econdmica propia, de los cuales el 90% dedica
20 o més horas semanales a dicha actividad laboral o econémica. En el 81% de las
unidades familiares la principal fuente de ingresos son las pensiones, en el 14% los

salarios, y en un 9% una combinaciéon de ambos.

El 54% considera que su situacién econ6mica es razonablemente acomodada,
mientras que el 43% considera que “andamos justos”. Solamente una persona considera
que su situacién es muy acomodada y 4 que su situacion es de pobreza. Los siguientes
andlisis Unicamente diferenciaran a las personas en situacion muy o razonablemente

acomodada (n=58) de las personas en situacion “justa” o de pobreza (n=47).

El 61% de la muestra menciona que ha completado alguna titulacién educativa
(desde basica, bachiller, pre-universitaria, incluso mencionan en esta pregunta diferentes

oficios).

El 76% si participa en alguna actividad formativa o comunitaria, como Zainduz
(65%), formacion profesional (8%) temas especializados de fundaciones 8%), y otras

actividades (10%).

En cuanto a la persona cuidada, las discapacidades o enfermedades se

distribuyen tal y como se muestra en la siguiente tabla.
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Tabla 9.

Distribucién de frecuencias de la discapacidad o la enfermedad de las personas cuidadas

Discapacidad o enfermedad n %
Discapacidad fisica 47  44,8%
Discapacidad intelectual 43  41,0%
Discapacidad sensorial 22 21,0%
Problema salud mental 61 58,1%
Movilidad reducida 60 57,1%
Enfermedad de larga duracion (recuperacion o enfermedad terminal) 56 53,3%
Consumo de alcohol o drogas 1 1,0%

En el 94% de los casos la persona que responde es la principal persona

cuidadora. El 64% cuenta con alguien mas que le asiste en el cuidado.

Aproximadamente un tercio ha prestado el cuidado durante 5 afios 0 menos, otro

tercio entre 6 y 10 afios, una cuarta parte entre 11 y 20 afos.

Figura 30.

Distribucién de frecuencias de los afios de cuidados
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Existe una gran diversidad en el nimero de horas dedicadas al cuidado, como

puede observarse en la siguiente figura. Un 28% dedican hasta 40 horas semanales, un

40% dedican entre 41 y 100 horas semanales, y un 32% dedican mas de 100 horas

semanales.

Figura 31.
Distribucién de frecuencias de las horas de cuidado semanales
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Las tareas de cuidados realizadas también son diversas.

Tabla 10.

Distribucién de frecuencias de las tareas de cuidados

15
| I I I
. [ I [

1-2 21-40 41-60 61-80 81-100101-120121-140 161-180

Las tareas de cuidados Porcentaje
01 - Limpiar la casa 76 73%
02 - Preparar comidas 91 88%
03 - Ayudar a comer y a beber 51 49%
04 - Lavara la ropa 81 8%
05 - Cuidar el jardin 23 22%
06 - Reparaciones menores 49 47%
07 - Compras 91 88%
08 - Levantar o llevar cosas pesadas 59 57%
09 - Ayudar con el papeleo, cuenta o banco 86 83%
10 - Ayudar a caminar, subir escaleras 69 66%
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63%

11 - Entrar o salir de la cama 65

12 — Vestir 69 66%
13 - Lavar, bafar y otros cuidados personales 74 71%
14 - Ayudar con el uso del cuarto de bafio 74 71%
15 - Llevar a citas médicas 89 86%
16 - Ayudar con los medicamentos 90 87%
17 - Hacer compaiiia 98 94%
18 - Estar pendiente de sus necesidades 97 93%
19 - Animar o1 88%
20 - Escuchar 91 88%
21 - Dar consejos 76 73%
22 - Sacarlos a pasear, ver amigos o parientes, ir al cine 75 2%
23 - Traduccion porgue el castellano no es su lengua materna 15 14%
24 - Interpretar con sefias por problemas de audicién al hablar con 25%
profesionales de la salud (médicxs, e 26

25 - Hablar con otros servicios (SAD) 49 A7%
26 - Hablar con la administracion (p.ej. Diputacion) 79 76%
27 - Cuidar nietxs/sobrinxs/hermanos-as 23 22%
28 - Trabajar para traer dinero a casa 14 14%

1871 1799%

Recurriendo a la agrupacion descrita en un apartado anterior se observa que las
tareas que se realizan con una mayor frecuencia relativa tienen que ver con el apoyo
personal (86% de promedio), el apoyo logistico (81%), las tareas domésticas (75%) y los

cuidados basicos (67%).

Tabla 11.

Medias y desviaciones tipicas de las frecuencias en las categorias de tareas de cuidados

Suma de tareas* Promedio de tareas**

Tipo de tarea de cuidado Tareas M DT M DT
TC1 Cuidados basicos 7 4,7 2,4 0,67 0,34
TC2 Apoyo personal 5 4,3 1,2 0,86 0,25
TC3 Tareas domésticas 5 3,8 15 0,75 0,30
TC4 Apoyo logistico 3 2,4 0,9 0,81 0,30
TC5 Interlocucién 4 1,0 1,1 0,25 0,27
TC6 Varios 4 1,6 11 0,40 0,29

* Numero de tareas de la categoria seleccionadas por cada participante.
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** NUmero de tareas de la categoria seleccionadas por cada participante dividido entre el nUmero
de tareas posibles en la categoria. Pueden leerse en términos de porcentaje.

Solamente en el 9% de los casos ni la propia persona cuidadora ni la familia
esperaba que finalmente fuera la persona cuidadora. En el restante 91% la familia si lo

esperaba, y en el 93% de los casos lo esperaba la propia persona también.

Una vez asumido el rol de cuidador/a, la satisfaccion de la familia en el desempefio

de este rol es muy alta (M=9,3 y DT=1,1 en una escala de 0 a 10).

El 82% es propietaria de su vivienda (principalmente propiedad del matrimonio o
de los padres), el 12% reside en una vivienda familiar (tios, abuelos, sobrinos, etc ) y el

5% en una vivienda alquilada.

Las situaciones laborales de las personas cuidadoras se describen en la siguiente

figura.

Figura 32.

Distribucién de frecuencias de la situacién laboral

Jubilado / Pensionado

Retiro voluntario causa
No busca trabajo
Desempleado/a
Trabajador auténomo

Empleado a tiempo parcial

Empleado a tiempo completo

o
(€]
=
o
=
(€]

20 25 30 35 40 45

Frecuencia
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5.2.2 Situacién de Cuidados y Servicios de Apoyo

El 91% de las personas conoce los servicios de los que dispone el familiar en

situacion de dependencia. La siguiente tabla muestra las horas semanales de utilizacion

de cada servicio y su valoracion (en una escala de 0 a 10).

Tabla 12.

Utilizacién y valoracion de los servicios disponibles para las personas en situacion de dependencia

Utilizacion Horas Valoracion

% M DT M DT
?1H—O¢g:das técnicas y equipamiento en el hogar 26% 12,9 74 80 19
02 - Servicios de medicina en familia - Horas 11% 1,6 1,6 85 1.3
03 - Adaptaciones en casa - Horas 19% 12,7 58 79 2.2
04 - Terapia ocupacional - Horas 4% 3,2 3,8 75 19
05 - Fisioterapia - Horas 1% 2,2 2,2 80 1,6
06 - Enfermeria especializada - Horas 10% 3,2 5,0 89 10
07 - Asistencia a centro de dia - Horas 13% 18,6 13,9 8,7 35
I(2|22)r—£ervmlo de salud mental (p.ej. psiquiatria) - 20 13 0.9 65 07
a&())rasservmo de respiro en institucién externa 5% 39 35 80 20
10 - Cuidado de respiro en casa - Horas 26% 7,8 12,0 86 18
ﬁ)r—aSServicio de asistencia a domicilio (SAD) - 11% 108 9.2 98 36
12 - Transporte - Horas 8% 3,9 3,9 86 1.2

El 75% recibe algun apoyo informal por arte de alguien de la familia, vecinos,

comunidad o una persona contratada (horas semanales M=2,9 y DT=1,7) y el 60% recibe

el apoyo de alguna organizacion.

El 60% considera que hace falta algun tipo de servicio para su familiar. Los

servicios que concretamente mas echaron de menos aparecen en la siguiente tabla.
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Tabla 13.

Servicios adicionales para la persona dependiente que harian falta

Frecuencia Porcentaje

Apoyo cuidadores con discapacidad
Apoyo de la familia

Apoyo econémico

Apoyos técnicos

Asesoria al cuidador

Cuidadores externos

Descanso al cuidador

Residencias

Servicios en el domicilio

Total

w
|OO-I>(JO(OLOI\)00CDI—‘I—‘

1

1
5,7
2,9
19
8,6
8,6
2,9
3,8
36,2

El 67% sefala conocer los servicios con los que cuenta como persona cuidadora.

Tabla 14.

Utilizacién y valoracién de los servicios disponibles para las personas cuidadoras

Utilizacion  Horas  Valoracion

M DT M DT

01 - Respiro en el hogar - horas 29% 56 6,0 87 20
02 - Otros cuidados en el hogar - horas 8% 11,1 12,8 89 1,8
03 - Otros programas de respiro - horas 4% 15,8 18,6 9,0 0,8
04 - Consejo e informacién - horas 3% 1,2 08 80 20
05 - Grupo de apoyo a cuidadores - horas 25% 18 12 91 1.2
clidadores (Zanduz. Fundaciones) - horas 28% 18 13 93 11
07 - Asesoramiento individual - horas 2% 13 12 85 21
08 - Asesoramiento grupal - horas 4% 13 11 85 1,7

El 77% de las personas cuidadoras considera asimismo que si hace falta algun

servicio para ellas. La siguiente tabla muestra los servicios que indicaron explicitamente.
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Tabla 15.

Servicios adicionales para la persona cuidadora que harian falta

Frecuencia Porcentaje

Apoyo econémico 4 3,8
Apoyo en cuidados 1 1
Apoyo Psicolégico/Asesoramiento 11 10,5
Apoyos temporales breves 10 9,5
Asesoria legal 1 1
Descanso 18 17,1
Formacion 15 14,3
Servicios de apoyo en el hogar 6 57
Total 66 62,9

Los servicios que las personas cuidadoras consideran que hacen mas falta son,
poder contar con descanso, formacion y apoyos temporales breves
5.2.3 Escalas y Subescalas de Calidad de Vida, Bienestar Personal, Agencia,
Sensacion y Estilo de Autocontrol

Calidad de vida. La subdimension de calidad de vida con una mayor puntuacion

fue la de las Relaciones, con 7 puntos de media en una escala de 0 a 10, mientras que las

dimensiones de salud y manejo de los sentimientos no llegaron a los 6 puntos de media.

Tabla 16.

Resultados de la escala y subescalas de calidad de vida

n M DT Asim. Curt. Opciones de respuesta
CVO - Total 105 6,47 1,74 -0,53 0,27 0—10
CV1 - Salud 105 5,96 1,99 -0,28 -0,70 Completamente insatisfecho/a
CV2 - Relaciones 105 7,13 2,15 -0,91 0,53 VS
CV3- Sentimientos 105 5,70 2,39 -0,24 -0,70 Completamente satisfecho/a

La frecuencia de las actividades de ocio se distribuye como se muestra en la

siguiente tabla.
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Tabla 17.

Distribucién de frecuencias de las actividades de ocio de las personas cuidadoras

Nunca AI%lfr;a:le)/ez Vacaciones Zgnizgae Habitual.
3260':“‘;‘/5’3 espectaculos 65,7% 21,9% 0,0%  7.6%  48%
02 - Hacer deporte 37,1% 12,4% 4,8% 7,6%  38,1%
03 - Ir al cine 52,4% 35,2% 0,0% 9,5% 2,9%
04 - Ir al monte 67,6% 15,2% 57% 8,6% 2,9%
05 - Ir al teatro, conciertos etc. 58,1% 26,7% 2,9% 4,8% 7,6%
06 - Ver cine en tv 17,1% 8,6% 1,0% 12,4% 61,0%
07 - Ver cine en video/DVD 47,6% 11,4% 3,8% 9,5% 27,6%
08 - Oir musica en casa 21,0% 17,1% 0,0% 4,8% 57,1%
gﬁ&;ﬁﬁg&ar'os y revistas de 22,9% 10,5% 1,0%  7.6%  581%
10 - Leer novela, teatro, poesia 41,9% 17,1% 2,9% 57% 32,4%
rlelvi's't‘gfrdg:fc';?:zdéenport'vos ylo 45,7% 19,0% 0,0% 10,5%  24.8%
ﬁ\zte”'?';‘/’fﬁ;‘t;g?r 46,7% 4.8% 00%  48%  43,.8%
(1:Sp-é§ugar a quinielas, loterias, 41.9% 32.4% 2.9% 7.6% 15,2%
14 - Jugar casino, bingo, 94,3% 4.8% 0.0% 0.0% 1,0%

maguinas tragaperras

Bienestar personal. El 93% indican que si tienen alguien con quien hablar de
temas personales. En caso de necesidad, el 85% cree que si podria pedir ayuda a
persona que no sean miembros de su hogar, como familiares, vecinos o amigos. La
puntuacion media en bienestar personal referido a aspectos vitales (vida en general,
tiempo para hacer lo que les gusta, situacion econémica) es mas baja que en lo referido a

la vivienda o la relaciéon con los vecinos.
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Tabla 18.

Resultados de la escala y subescalas de bienestar personal

n M DT Asim. Curt. Opciones de respuesta
BPO - Total 105 6,54 1,70 -0,14 0,78 0-10
BP1 - Vida 105 5,33 1,99 -0,09 -0,41 cCompletamente insatisfecho/a
BP2 - Vivienda 105 7,56 1,98 -1,30 1,74 Vs

BP3-Vecinos 105 6,66 2,30 -055 -0.39 Completamente satisfecho/a

BPEA —E. Animo 103 2,04 0,71 0,05 0,82 0 — 4 Nunca vs Siempre

La distribucion de las respuestas en las preguntas sobre el estado de animo es
bastante simétrica. Aproximadamente la mitad de la muestra se sitGa en la opcién de

“algunas veces” y el resto a ambos lados.

Tabla 19.

Distribucién de frecuencias de las situaciones de estado de animo*

Casi  Algunas La mayor
Nunca nunca  veces parte del Siempre
tiempo
01 - Estuviste especialmente tenso 3% 10% 58% 23% 6%
02 - Te sentiste tap bajt_) de moral 120 210 47% 17% 1%
que nada podia animarte

03 - Te sentiste calmado y tranquilo 5% 17% 44% 27% 6%
04 - Te sentiste feliz 7% 9% 60% 17% 7%

*Las subescalas de Bienestar personal y estado de animo han sido tomadas del EUSTAT.
Ambas subescalas provienen del Cuestionario condiciones de vida P8 concretamente de

su dimensién de bienestar personal.

Agencia. Las puntuaciones medias mas altas las encontramos en las
dimensiones de Contribuciéon y de Proyecto, mientras que las mas bajas corresponden a

Activismos e Iniciativa.
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Tabla 20.

Resultados de la escala y subescalas de agencia

n M DT Asim. Curt. Opciones de respuesta
A0 - Total 105 2,90 0,65 -0,61 -0,56
Al - Activismo 105 2,67 0,82 -0,54 -0,41 1-4
A2 - Contribucion 104 3,09 0.76 -0,86 027 oalmente flgdesacuerdo
A3 - Iniciativa 105 2,78 0,76 -0,40 -0,50 Totalmente de acuerdo
A4 - Proyecto 105 3,02 0,77 -0,67 -0,60

Sensacion de control. La puntuacion media en la subescala de sensacion de

control positivo fue algo superior a la del deseo de sensacion de control. La puntuacién

mas alta en los ambitos de control se encontré en la subdimensién de otros (ej., consumo

de sustancias, conducta violenta...), pero las elevadas medias de sus items y sus

reducidas desviaciones tipicas sefialan la escasa relevancia de estas cuestiones como

ambitos de pérdida de sensacion de control en el colectivo de la muestra.

La sensacion de control en lo interpersonal y el self son mas elevadas que en

relacién con lo corporal.

Tabla 21.

Resultados de la escala y subescalas de sensacion de control

M DT Asim. Curt. Opciones de respuesta

SC130 - Total 97 4,67 0,85 0,51 -0,10
SC1 - Positivo 97 480 089 024 -0.28 ) Nunca%/s_87iempre
SC3 - Deseo 97 4,48 1,02 0,55 -0,33
SC40- Total 96 4,68 0,68 -0,96 1,24
SC41 - Cuerpo 96 4,18 0,90 -0,60 0,51 1-6

SC42 - Interpersonal 96 4,88 097 -1,06 1,18 M“yf“erf‘/:e control
SC43 - Self 96 4,51 0,95 -1,11 1,63 Muy en control
SC44 - Otros 93 5,73 0,63 -4,01 20,48
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Estilos de autocontrol. Los mayores niveles de acuerdo se dieron en las

preguntas que reflejan un estilo pasivo positivo, seguido de cerca por el estilo activo

positivo. Los indicadores de estilos pasivo negativo y activo negativo obtuvieron

puntuaciones menores.

Tabla 22.

Resultados de la escala y subescalas de estilos de autocontrol

n M DT Asim. Curt. Opciones de respuesta
EACO-Total 96 2,31 0,36 0,63 -0,24
EAC1 - AActPos 96 2,59 0,56 0,51 -0,51 1-4
EAC2-APasPos 96 291 0,55 -046 0,22 'O M describe nadaen absoluto
EAC3 - AActNeg 96 1,55 0,45 0,80 0,11 Me describe totalmente
EAC4 - APasNeg 96 1,98 0,70 0,39 -0,38

5.3 Relaciones entre las Variables

5.3.1 Relaciones de la Identidad de Género y la Edad con Algunas Variables

Situacionales de las Personas Cuidadoras

En este apartado analizamos las relaciones de la identidad de género y la edad

con algunas de las situaciones de las personas cuidadoras, en el siguiente orden:

Identidad de género
Edad de la persona cuidadora

Expectativa familiar y personal de ser la persona
cuidadora

Fuentes de ingresos y titulacién educativa
Vinculo con la persona dependiente

Horas y antigliedad en los cuidados

Apoyo informal y organizacional

Personas con las que se convive

Expectativa Familiar y Personal de ser la Persona Cuidadora. Entre los

hombres cuidadores predomina la situacién en la que tanto la persona cuidadora como su

familia esperaban que fuera el cuidador. Sin embargo, entre las mujeres cuidadoras se

dan con cierta frecuencia situaciones en las que ni la persona ni la familia esperaba que
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fuera la cuidadora (n=8) o aquellas en las que la familia lo esperaba, pero la propia

persona no (n=6).

Tabla 23.

Distribucién de frecuencias de las expectativas de ser la persona cuidadora

La familia esperaba que fuera la persona

cuidadora
No Si
La propia persona esperaba ser la persona
cuidadora
No Si No Si
. Hombre ; ! 0 1 20~
Identidad de género de edad media - - - 72 afios
la persona cuidadora Mujer n _ 8 0 6 69
edad media 60 afos - - 66 afnos

Fuentes de Ingresos y Titulacién Educativa. Entre las cuidadoras se da una
mayor proporcidn de personas cuyos ingresos provienen de su pareja (30% vs 0%). La

proporcion de personas tituladas entre los hombres cuidadores (73%) es més elevada que

entre las mujeres cuidadoras (58%).
Tabla 24.

Distribucién de frecuencias de las fuentes de ingresos y de la titulacién educativa

Identidad de género de la persona cuidadora
Hombre

Mujer
Pareia 0,0% 30,1%
! - 65 afios
» 90,9% 53,0%
Pension . .
73 afios 69 afios
0,0% 1,2%
Ingresos Rentas
. 9,1% 12,0%
Salario . .
56 afos 55 afos
Sin ingresos 0,0% 3,6%
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No
Titulaciéon
Si

27,3%
79 afos

72, 7%
68 afos

42.2%
68 afios

57,8%
63 afos

Vinculo con la Persona Dependiente. La relacién de la persona cuidada con la

persona cuidada en funcién de la identidad de género y la edad se describe en la

siguiente tabla.

Tabla 25.

Vinculo con la persona cuidada e identidades de género

Identidad de género de la persona dependiente

Hombre

Mujer

Identidad de género de la persona cuidadora

Vinculo Hombre Mujer Hombre Mujer
Abuela/o 0 0 1 0
Hermana/o 1 1 0 2
Hija/o 2 1 1 4

25
Madre/padre 0 2 4 60 afios

39 13

Mujer/marido 0 71 afios 77 afos 2
Nieta/o 0 1 0 0
Prima/o 0 1 0 0
Suegra/o 0 0 0 2
Tia/o 0 0 0 2

Horas y Antigliedad en los Cuidados. Se observa que las mujeres informan mas

afos de cuidados que los hombres siendo la diferencia de 3,3 mas que los hombres. En

relacion con las horas de cuidados semanales igualmente ellas reportan 4,6 horas de

cuidados mas que los hombres.
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Tabla 26.

Descripcién de los afios y las horas semanales de cuidados

Hombres Mujeres
M DT M DT d t sig
Afios de cuidados 84 88 11,7 10,0 -0,3 -1,28 0,204

Horas semanales de cuidados 79,1 61,5 83,7 504 -0,1 -0,35 0,731

Las mujeres cuidadoras, como promedio, llevan 11,7 afios prestando cuidados
frente a los 8,4 de los hombres. Las mujeres realizan de media 84 horas semanales de
cuidados frente a los 79 de los hombres. Ambas diferencias muestran un tamafio
importante, pero ninguna de ellas llega a ser estadisticamente significativa, debido a que
se trata de una muestra reducida, especialmente el colectivo de hombres cuidadores, y a

que la desviacion tipica es muy alta.

La edad no muestra una correlacion estadisticamente significativa con los afios de
cuidado (r=0,15 y sig.=0,172) ni con las horas semanales de cuidado de (r=0,10 y

sig.=0,347).

Apoyo Informal y Organizacional Tanto los hombres como las mujeres
mencionan contar con apoyos informales, sin embargo, a mayor edad los hombres
reportan contar con menos apoyos informales por el contrario las mujeres a mayor edad

reportan mayor apoyo informal.

Los hombres hasta los 70 afios cuentan con apoyo de alguna organizacién y en
mayor porcentaje que las mujeres, los hombres mayores de 80 afios mencionan no tener
apoyo de ninguna organizacion. Las mujeres por su parte mantienen el porcentaje de
apoyo de alguna organizacion a lo largo de la vida, pero es inferior al que reportan los

hombres hasta los 70afios.
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Tabla 27.

Distribucién de frecuencias de los apoyos informales y organizacionales

Recibe algun apoyo informal

Apoyo de organizacién

No Si No Si
Hombre 19,9% 81,9% 14,?% 85,~7%
80 afos 70 anos 84 afnos 70 anos
Mujer 24,f1% 75,§% 46,§% 53,~7%
63 afnos 66 ainos 75 afnos 66 anos

Personas con las que se Convive. La gran mayoria de personas cuidadoras vive

con su pareja, tanto mujeres (81%) como hombres (71%). Son mas las mujeres que viven

con su madre (25% vs 14%) o con sus hermanos (10% vs 0%). Los hombres cuidadores

muestran mas tendencia a vivir solamente con la persona a la que cuidan (67% vs 43%).

Tabla 28.

Distribucién de frecuencias de las personas con las que se convive

Hombre Mujer Total

n 3 19 22
Vive con su madre % 14,3% 24, 7%
edad 56 afios 59 afios

N 0 1 1
Vive con su padre % 0,0% 1,3%

edad

N 0 8 8
Vive con sus hermanos % 0,0% 10,4%
edad 67afios

N 15 62 77
Vive con su pareja % 71,4% 80,5%
edad 73 afios 65 afios

N 7 22 29

VIve con sus hijos/as

% 33,3% 28,6%
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edad 68 afos 59 afios

N 1 7 8
Vive con otros parientes % 4,8% 9,1%
Edad 58 afios
N 0 1 1
Vive con amigos % 0,0% 1,3%
Edad
N 14 33 47
Vive soélo con la
. % 66,7% 42,9%
persona que cuida
edad 71 afos 71 afos

5.3.2 Relaciones entre Situaciones de la Persona Cuidadoray las Tareas de
Cuidados, su Calidad de Vida y Bienestar Personal, Agencia, Sentido y Estilos de
Autocontrol

Este apartado analizamos las relaciones entre algunas de las situaciones de las

personas cuidadoras y su realizacion de tareas de cuidados, calidad de vida, bienestar

personal, agencia, sensacion y estilos de autocontrol, en el siguiente orden:

Identidad de géneroy Tareas de cuidados, calidad de vida y bienestar
edad de lapersona Yy _personal
cuidadora Agencia, sensacion y estilos de autocontrol

Tareas de cuidados, calidad de vida y bienestar
y _personal

Agencia, sensacion y estilos de autocontrol

Tareas de cuidados, calidad de vida y bienestar
Situacion econémica y _personal

Agencia, sensacion y estilos de autocontrol

Tareas de cuidados, calidad de vida y bienestar
y _personal

Agencia, sensacion y estilos de autocontrol

Estado civil de la
persona cuidadora

Vinculo y horas de
cuidado

Tareas de Cuidados, Calidad de Vida y Bienestar Personal en Funcion de la
Identidad de Género de la Persona Cuidadora. Las puntuaciones medias en las tareas

de cuidados de las mujeres de la muestra son superiores en cuanto a las tareas

230



domésticas como puede verse en la tabla 29. En las demas dimensiones las diferencias
que encontramos en la muestra no son estadisticamente significativas, aunque en la
muestra la media de las mujeres cuidadoras es superior en cuidados basicos sin llegar a

ser estadisticamente significativa.

Las diferencias en cuanto a las medias de calidad de vida y bienestar personal son
practicamente inapreciables. Unicamente cabe sefialar la mayor puntuacion de los
hombres en la dimension de Bienestar personal sobre el estado de &nimo, aunque la

diferencia no es estadisticamente significativa.

La realizacion de tareas de cuidado correlaciona negativamente con la edad en
todos los tipos de tareas. La percepcion de la calidad de vida y del bienestar personal
muestra correlaciones con la edad predominantemente positivas, pero pequefias y

ninguna es estadisticamente significativa.

Tabla 29.
Diferencias en las escalas y subescalas de tareas, calidad de vida y bienestar personal en funcién

de la identidad de género y de la edad de la persona cuidadora

Hombres Mujeres Edad

Escala M DT M DT Cdog:n t sig. r sig.
TC1 Cuidados basicos 4,0 25 49 24  -04 1’52' 0,133 0,22' 0,022 *
TC2 Apoyo personal 42 13 43 1.2 -0,1 0,5e:> 0,574 o,2i 0,033 *
TC3 Tareas domésticas 3,0 14 40 14 -0,7 2,82- 0,006 ** 0,25' 0,010 *
TC4 Apoyo logistico 23 09 25 09 -02 0.9(; 0,339 0133', 0,001 **
TCS5 Interlocucién 1,0 1,2 1,0 1,0 0,1 0,27 0,786 0,22' 0,028
TC6 Varios 1,8 1,3 16 1,1 0,2 0,92 0,362 0112' 0,223
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CV0 CVO - Total 6

~
=
©
o
&)

1,7 -0,1 0,767 0,16 0,105

0,30 L
CV1 CV1 - Salud 59 19 6,0 2,0 0,0 0 17' 0,868 0,06 0,555
CV2 CV2 - Relaciones 70 22 72 21 -0,1 0 32' 0,746 0,19 0,050

CV3 CV3 - Sentimientos 5,8 25 5,7 24 0,1 0,25 0,804 0,08 0419

BPO BPO - Total 66 21 65 16 0,1 027 0,785 018 0072
BP1 BP1 - Vida 52 18 54 20 01 ,g 0783 0,18 0,064
BP2 BP2 - Vivienda 72 24 7,7 19 -0,3 1,09 0,279 0,02 0,849_
BP3 BP3 - Vecinos 65 25 67 23 01 ., 0682 0,14 0,155
BPEA 23 06 20 07 04 184 0,069 0,08 0447
* sig. < 0,05

** s5ig. <0,01

Figura 33.

Puntuaciones medias en las escalas y subescalas de tareas, calidad de vida y bienestar personal

en funcién de la identidad de género de la persona cuidadora

Media de respuestas
2,0 3,0 4,0 5,0 6,0 7,0 8,0 9,0

o
[=)
[N
[=)

TC1 Cuidados bésicos
TC2 Apoyo personal
TC3 Tareas domésticas
TC4 Apoyo logistico
TCS5 Interlocucidn

TC6 Varios

CVO CVO - Total
CV1CV1-Salud

CV2 CV2 - Relaciones
CV3 CV3 - Sentimientos
BPO BPO - Total
BP1BP1-Vida

BP2 BP2 - Vivienda
BP3 BP3 - Vecinos
BPEA

B Hombres M Mujeres

232



Agencia, Sensacion y Estilos de Autocontrol en Funcion de la Identidad de
Género de la Persona Cuidadora. La Unica diferencia estadisticamente significativa se
encontré en la Sensacién de control referida al self, con un tamafio del efecto medio
favorable a la muestra de hombres (ver tabla 30). Otras diferencias de tamafio medio son
también favorables a los hombres, sin llegar a ser estadisticamente significativas, en la
Sensacién de control positivo, la Sensacion de control total, la Sensacion de control del

cuerpo, y el Estilos de autocontrol activo positivo.

Por el contrario, las medias de las mujeres fueron superiores también con una
diferencia mediana pero estadisticamente no significativa en la Agencia de iniciativa y el

Estilos de autocontrol pasivo negativo.

Todas las dimensiones de la agencia correlacionan con la edad negativamente y
con significatividad estadistica. La sensacién y los estilos de autocontrol no muestran

correlaciones significativas con la edad, aunque entre las personas de la muestra a mas

edad:

. la sensacion de control positivo no parece diferenciarse

. el deseo de control es menor

. la sensacion de control del cuerpo, interpersonal y del self tiende a ser mas
alta

. el estilo activo positivo se mantiene estable

. el estilo pasivo positivo se incrementa
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. los estilos negativos, tanto activo como pasivo, son menores.

Tabla 30.

Diferencias en las escalas y subescalas de agencia, sensacion de control y estilos de autocontrol

en funcién de la identidad de género y la edad de la persona cuidadora

Hombres  Mujeres Edad
Escala M DT M DT ddeCohen t sig. r sig.

AO - Total 28 06 29 0,6 -0,2 -0,83 0,407 -0,37 0,000 i

Al - Activismo 27 07 27 08 0,0 0,08 0,939 -0,35 0,000 *

A2 - Contribucién 31 07 31 0,8 0,1 0,28 0,784 -0,31 0,001 *

A3 - Iniciativa 26 08 28 0,7 -0,4 -1,48 0,142 -0,28 0,004 *

A4 - Proyecto 28 08 31 0,8 -0,3 -1,27 0,208 -0,27 0,005 o
SC130 - Total 47 09 47 08 0,1 0,32 0,753 -0,09 0,398
SC1 - Positivo 50 09 47 09 0,3 1,38 0,171 -0,02 0834
SC3 - Deseo 43 11 45 1,0 -0,3 -1,09 0,278 -0,15 0,144
SC40- Total 49 06 46 07 0,4 1,72 0,088 0,14 0,188
SC41 - Cuerpo 44 08 41 09 0,4 1,57 0,120 0,10 0317
SC42 - Interpersonal 49 09 49 1,0 0,1 0,25 0,802 0,10 0,340
SC43 - Self 49 0,7 44 10 0,5 2,21 0,030 0,15 0,138
SC44 - Otros 58 05 57 0,7 0,0 0,19 0,846 0,03 0,776
EACO - Total 23 04 23 04 0,1 0,48 0,631 -0,09 0,409
EAC1 - AActPos 27 06 25 05 0,4 1,46 0,149 -0,02 0816
EAC2 - APasPos 29 06 29 05 -0,1 -0,42 0,674 0,11 0,300
EACS3 - AAactNeg 15 05 16 04 0,0 -0,10 0,918 -0,17 0,103

EAC4 - APasNeg 1,7 07 21 0,7 -0,5 -1,93 0,057 -0,23 0,022 *

* sig. < 0,05
** gig. <0,01
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Figura 34.

Puntuaciones medias en las escalas y subescalas de agencia, sensacién de control y estilos de

autocontrol en funcion de la identidad de género de la persona cuidadora
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Tareas de Cuidados, Calidad de Vida y Bienestar Personal en Funcion Del
Estado Civil de la Persona Cuidadora. Ninguna de las diferencias es estadisticamente

significativa, aunque en la muestra las personas casadas desarrollan mas tareas de
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apoyo personal y las personas no casadas (divorciadas, casadas o viudas) mas tareas de
cuidados basicos. Las personas casadas tienen una percepcion mas positiva de su
calidad de vida y de su bienestar personal, aunque no en la dimension de estado de

animo (ver tabla 31).

Tabla 31.
Diferencias en las escalas y subescalas de tareas, calidad de vida y bienestar personal en funcion

del estado civil de la persona cuidadora

Divorciada/o,

soltera/o o viuda/o Casada/o
Escala M DT M DT C%gsn t sig.

TC1 Cuidados basicos 4,8 2,3 4,7 2,4 0,0 0,18 0,860
TC2 Apoyo personal 4,1 1,2 4.4 1,3 -0,2 -1,09 0,279
TC3 Tareas domésticas 4,0 1,4 3,7 15 0,2 0,72 0,471
TC4 Apoyo logistico 25 0,8 2,4 0,9 0,1 0,52 0,608
TCS5 Interlocucion 1,3 1,4 0,9 0,9 0,4 1,80 0,075
TC6 Varios 1,8 1,1 1,6 1,2 0,3 1,11 0,272
CV0 CVO - Total 6,1 1,9 6,6 1,7 -0,3 -1,12 0,264
CV1CV1 - Salud 5,8 1,8 6,0 2,0 -0,1 -0,46 0,646
CV2 CV2 - Relaciones 6,6 2,3 7,3 2,1 -0,3 -1,49 0,138
CV3 CV3 - Sentimientos 5,6 2,3 5,7 2,4 -0,1 -0,25 0,803
BPO BPO - Total 6,2 1,9 6,6 1,6 -0,2 -1,04 0,303
BP1 BP1 - Vida 4,8 2,0 55 2,0 -0,3 -1,50 0,136
BP2 BP2 - Vivienda 7,2 1,6 7,7 2,1 -0,2 -1,04 0,301
BP3 BP3 - Vecinos 59 2,2 6,9 2,3 -0,4 -1,86 0,066
BPEA 2,1 0,7 2,0 0,7 0,1 0,28 0,782

* sig. < 0,05

** g5ig. <0,01

Agencia, Sensacién y Estilos de Autocontrol en Funcién del Estado Civil de
la Persona Cuidadora. Tampoco encontramos ninguna diferencia estadisticamente
significativa en las puntuaciones de agencia y de control. Sin embargo, en la muestra, las
personas casadas mostraron medias ligeramente mas altas en su sensacion de control

interpersonal y en el estilo de activo negativo, mientras que las personas
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solteras/divorciadas o viudas mostraron medias ligeramente mas altas en estilos de

autocontrol pasivo positivo y pasivo negativo (Tabla 32).

Tabla 32.

Diferencias en las escalas y subescalas de agencia, sensacion de control y estilos de autocontrol

en funcién del estado civil de la persona cuidadora

Divorciada/o, Casada/o
soltera/o o
viuda/o
Escala M DT M DT dde Cohen t sig.
AO - Total 29 06 29 07 0,1 0,30 0,761
Al - Activismo 2,8 0,7 26 0,8 0,1 0,63 0,530
A2 - Contribucion 3,2 0,7 31 08 0,2 0,81 0422
A3 - Iniciativa 29 0,7 2,7 08 0,3 1,09 0,278
A4 - Proyecto 3,0 08 30 08 -0,1 -0,31 0,756
SC130 - Total 4,6 1,0 47 08 -0,1 -0,22 0,828
SC1 - Positivo 4.8 10 48 09 -0,1 -0,26 0,795
SC3 - Deseo 4,5 11 45 10 0,0 -0,11 0,913
SCA40- Total 4,5 08 4,7 0,6 -0,3 -1,23 0,222
SC41 - Cuerpo 4,0 10 42 0.8 -0,2 -1,03 0,304
SC42 - Interpersonal 4,6 0,9 50 1,0 -04 -1,54 0,126
SC43 - Self 4,4 1,0 45 09 -0,1 -0,40 0,690
SC44 - Otros 5,8 06 57 06 0,0 0,19 0,846
EACO - Total 2,3 04 23 0,3 0,1 042 0,679
EAC1 - AActPos 2,6 06 26 05 0,0 -0,08 0,936
EAC2 - APasPos 3,0 06 29 05 0,3 1,08 0,284
EAC3 - AAactNeg 15 06 16 04 -0,1 -0,32 0,751
EAC4 - APasNeg 2,1 09 19 0,6 0,3 1,20 0,234

* sig. < 0,05
** g5ig. <0,01

Tareas de Cuidados, Calidad de Viday Bienestar Personal en Funcién de la

Situacion Econdémica. Las personas cuidadoras de la muestra con una peor situacion

econdmica muestran en todas las dimensiones puntuaciones mas bajas que las que se

encuentran en una mejor situacion economica. Estas diferencias solamente son
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estadisticamente significativas en la dimension de Bienestar personal en algunos

aspectos de la vida, y en el estado de &nimo.

En relacion con el tipo de tareas las personas cuidadoras que reportan una mejor
situacion econdmica realizan mas tareas domésticas y de logistica en relacion con las

personas cuidadoras con una peor situacion econdémica.

Tabla 33.
Diferencias en las escalas y subescalas de tareas, calidad de vida y bienestar personal en funcion

de la situacion econémica

Buena Mala
Escala M DT M DT dde Cohen t sig.

TC1 Cuidados béasicos 4,7 2,3 4,7 25 0,0 -0,06 0,950

TC2 Apoyo personal 43 1,3 4,3 1,2 0,1 0,28 0,780

TC3 Tareas domésticas 38 16 3,7 1,4 0,0 0,17 0,869

TC4 Apoyo logistico 25 0,8 2,3 1,0 0,2 121 0,229

TCS5 Interlocucion 11 11 0,9 1,1 0,1 066 0514

TC6 Varios 1,7 11 1,5 1,2 0,1 0,70 0,486

CV0 CVO - Total 6,6 1,7 6,3 1,8 0,2 1,08 0,282

CV1CV1 - Salud 6,2 2,0 5,6 2,0 03 1,47 0,145

CV2 CV2 - Relaciones 73 2,0 7,0 2,3 0,2 0,76 0,447

CV3 CV3 - Sentimientos 5,8 2,3 5,6 2,6 0,1 0,58 0,561

BPO BPO - Total 6,8 1,5 6,2 1,9 04 1,83 0,070

BP1 BP1 - Vida 59 1.8 4,7 2,0 06 323 0,002 *x

BP2 BP2 - Vivienda 78 1,7 7,2 2,2 0,3 154 0,126

BP3 BP3 - Vecinos 6,8 2,3 6,5 2,4 0,1 059 0,560

BPEA 22 07 1,8 0,7 06 2,79 0,006 *x
* sig. < 0,05
** g5ig. <0,01

Agencia, Sensacién y Estilos de Autocontrol en Funcién de la Situacion
Econdmica. Las diferencias en la situacion econémica apenas tienen reflejo en las

puntuaciones de agencia. Las personas con mejor situacion econémica obtienen
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puntuaciones mas altas en sensacion de control, pero sin que la diferencia alcance la

significatividad estadistica, excepto en la dimension corporal.

Las personas de la muestra con una peor situaciéon econémica obtienen
puntuaciones mas altas en los cuatro estilos de autocontrol, siendo la diferencia
estadisticamente significativa en la dimension de autocontrol pasivo positivo, en la cual las

puntuaciones mas altas las tienen personas con una buena situacion econémica.

Tabla 34.
Diferencias en las escalas y subescalas de agencia, sensacion de control y estilos de autocontrol

en funcién de la situacién econémica

Buena Mala
Escala M DT M DT ddeCohen t sig.
AO - Total 29 06 29 07 0,1 0,48 0,636
Al - Activismo 27 08 2,7 0,8 0,0 0,02 0,987
A2 - Contribucion 31 08 31 0,8 0,0 0,20 0,842
A3 - Iniciativa 28 08 2,7 0,7 0,1 0,59 0,554
A4 - Proyecto 30 0,7 30 0,8 0,1 0,30 0,768
SC130 - Total 46 08 48 09 -0,2 -1,01 0,315
SC1 - Positivo 48 09 48 09 -0,1 -0,29 0,770
SC3 - Deseo 43 09 47 11 -0,3 -1,67 0,099
SC40- Total 48 05 45 08 04 201 0,047 *
SC41 - Cuerpo 44 06 39 11 05 246 0,016 **
SC42 - Interpersonal 49 09 48 10 0,1 0,73 0,469
SCA43 - Self 46 08 44 11 0,2 0,90 0,373
SC44 - Otros 58 05 57 0,8 0,1 0,69 0,495
EACO - Total 22 03 24 04 -05 -2,64 0,010 *
EAC1 - AActPos 25 05 2,7 06 -0,3 -1,65 0,102
EAC2 - APasPos 28 05 31 05 -0,6 -2,98 0,004 **
EACS3 - AAactNeg 15 04 16 05 -0,2 -0,99 0,323
EAC4 - APasNeg 19 06 21 0,8 -0,3 -1,26 0,211
* sig. < 0,05
** s5ig. <0,01
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Tareas de Cuidados, Calidad de Vida y Bienestar Personal en Funcion del

Vinculo y de las Horas de Cuidado. Las personas de la muestra que cuidan a sus

madres y padres realizan un mayor nimero de tareas de cuidado que aquellas que cuidan

a sus mujeres o maridos, aunque la Unica diferencia estadisticamente significativa la

encontramos en la categoria de interlocucion.

Las puntuaciones de calidad de vida y bienestar personal son un poco mas altas

entre las personas que cuidan de sus mujeres o maridos, en comparacion con quienes

cuidan de sus madres o padres, pero ninguna de estas diferencias llega a ser

estadisticamente significativa.

Tabla 35.

Diferencias en las escalas y subescalas de tareas, calidad de vida y bienestar personal en funcién

del vinculo y de las horas de cuidado

Mujer Madre Horas
/marido [padre cuidados
Escala M DT M DT C%gg n t sig. r sig.
TC1 Cuidados béasicos 44 25 53 19 -0,4 -1,68 0,097 0,07 0,498
TC2 Apoyo personal 42 15 45 08 -0,2 -1,11 0,271 0,05 0,634
TC3 Tareas domésticas 3.6 16 40 14 -0,2 -1,10 0,276 0,18 0,081
TC4 Apoyo logistico 23 10 26 0,8 -0,4 -1,73 0,088 0,02 0,886
TCS5 Interlocucidon 08 10 13 11 -05 -2,34 0,022 0,07 0,528
TC6 Varios 15 1,1 16 1,0 0,0 -0,20 0,917 0,11 0,287
CVO CVO - Total 66 18 6,2 19 0,2 083 0411 0,05 0,613
CV1 CV1 - Salud 60 21 58 21 0,1 0,38 0,704 0,07 0,517
CV2 CV2 - Relaciones 72 23 70 21 0,1 0,51 0,609 0,03 0,778
CV3 CV3 - Sentimientos 5.8 2,5 51 25 0,3 1,41 0,163 0,03 0,765
BPO BPO - Total 6,6 1,7 61 1,6 0,3 1,48 0,142 0,04 0,667
BP1 BP1 - Vida 56 20 47 22 0,4 1,86 0,066 0,09 0,408
BP2 BP2 - Vivienda 78 22 72 20 0,3 1,16 0,249 0,14 0,168
BP3 BP3 - Vecinos 68 24 66 23 0,1 0,27 0,790 0,07 0,525
BPEA 21 0,7 19 0,7 0,2 0,73 0,469 0,18 0,075

* sig. < 0,05
** 5jg. <0,01
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Agencia, Sensacion y Estilos de Autocontrol en Funcidn del Vinculo y de las
Horas de Cuidado. Las puntuaciones de agencia son considerablemente mas elevadas
entre quienes cuidan a sus madres o padres, con diferencias estadisticamente

significativas en todas las dimensiones de agencia.

Del mismo modo, la media de sensacion positiva de control en la muestra es mas
alta entre quienes cuidan de sus madres o padres, pero esta diferencia solamente es
estadisticamente significativa en el deseo de control. No se aprecian diferencias

relevantes en los diferentes ambitos de control.

La puntuacién en el estilo de autocontrol pasivo positivo es significativamente
mayor entre las personas cuidadoras de mujeres y maridos. Las personas cuidadoras de
madres y padres en cambio tienen puntuaciones mas altas en los otros tres estilos de

autocontrol, pero sin que la diferencia sea estadisticamente significativa.

Tabla 36.
Diferencias en las escalas y subescalas de agencia, sensacion de control y estilos de autocontrol

en funcidn del vinculo y de las horas de cuidado

Mujer Madre Horas cuidados
/marido [padre

Escala M DT M DT d de Cohen t sig. r sig.
A0 - Total 27 07 32 0,5 -0,7 -3,35 0,001 ** -0,13 0,210
Al - Activismo 24 09 30 0,7 -0,7 -3,04 0,003 *x -0,19 0,067
A2 - Contribucién 28 08 34 0,5 -0,8 -3,70 0,000  ** -0,09 0,386
A3 - Iniciativa 26 09 30 0,6 -0,5 -2,16 0,034 * -0,18 0,086
A4 - Proyecto 28 08 33 0,6 -0,6 -2,68 0,009 ** -0,05 0,605
SC130 - Total 45 09 49 0,8 -0,4 -1,55 0,124 0,23 0,026
SC1 - Positivo 47 09 49 0,9 -0,2 -0,89 0,377 0,21 0,044
SC3 - Deseo 43 11 48 0,9 -0,5 -2,07 0,042 * 0,20 0,056
SC40- Total 47 0,7 46 0,8 0,2 0,82 0,412 0,11 0,309
SC41 - Cuerpo 42 08 41 1,1 0,1 0,64 0,525 0,09 0,403
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SCA42 - Interpersonal 49 11 49 0,9 0,0 -0,11 0,913 0,12 0,252

SC43 - Self 46 09 43 10 0,3 129 0,199 0,08 0,461
SC44 - Otros 57 08 57 05 00 -017 0,868 0,00 0,979
EACO - Total 23 03 23 04 -02  -1,03 0,308 0,11 0,324
EAC1 - AActPos 25 05 27 06 02 095 0,346 0,10 0,332
EAC2 - APasPos 30 05 27 06 0,5 2,03 0045 @ * 0,04 0,689
EAC3 - AAactNeg 1,4 04 16 05 05 -1,98 0,051 0,07 0,494
EAC4 - APasNeg 1,8 06 21 07 -0,4  -1,72 0,090 -0,02 0,855

* sig. < 0,05

** s5ig. <0,01

5.3.3 Relaciones entre Agencia, Sensacion de Control, Estilos de Autocontrol,
Calidad de Vida y Bienestar Personal

En este apartado se analizan las relaciones entre tres grupos de variables: por un
lado, la agencia, por otro la sensacion y los estilos de autocontrol, y por otro la calidad de
vida y el bienestar personal. En primer lugar, analizamos las relaciones entre las
subdimensiones dentro de cada grupo de variables, y en segundo lugar las relaciones
entre los subdimensiones de distintos grupos de variables, siguiendo el orden que

mostramos a continuacion.

Agencia
Relaciones entre las dimensiones de Sensacion y estilos de autocontrol
Calidad de vida y bienestar personal
Agencia y Sensacion y estilos de autocontrol
Agencia y Calidad de vida y bienestar personal
Sensacion y estilos de autocontrol y Calidad de vida y bienestar personal

Agencia. Las asociaciones més fuertes entre las dimensiones de agencia se dan
por un lado entre los factores de activismo y el de contribucién (r=0,67), y entre los

factores de iniciativa y proyecto (r=0,64) por el otro.
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Tabla 37.

Correlaciones entre las dimensiones de agencia

A0 Al A2 A3 A4

AO — Total 0,83 0,74 0,76 0,89
Al - Activismo 0,83 0,67 054 0,55
A2 - Contribucién 0,74 0,67 0,42 0,49
A3 - Iniciativa 0,76 054 042 0,64
A4 - Proyecto 0,89 055 049 0,64

Sensacion de Control y Estilos de Autocontrol. La sensacién positiva de control

y el deseo de control estan fuertemente correlacionados (r=0,60).

Las sensaciones de control del cuerpo se relacionan claramente con las del self
(r=0,66). La cuarta subdimensién de la sensacién de control (Otros) apenas se relaciona

con las demas.

Las principales correlaciones entre los estilos de autocontrol se encuentran en
cierta medida entre ambos estilos pasivos (r=0,34) y entre ambos estilos negativos

(r=0,33).

La sensacion positiva de control muestra una correlacion fuerte con la sensacion
del control del cuerpo, interpersonal y del self; mientras que el deseo de control muestra

relaciones mas pequefias con los mismos ambitos.

La sensacion positiva de control se asocia con fuerza con el estilo de autocontrol
activo positivo, en menor medida con los estilos pasivo positivo y activo negativo, y no se
relaciona con el estilo pasivo negativo. El contraste, el deseo de control se relaciona tanto

con el estilo activo positivo, como con el activo y el pasivo negativos.

243



La sensacién de control en los distintos &mbitos correlaciona positivamente con el

estilo activo positivo, apenas se relaciona con los estilos pasivo positivo y activo negativo,

y muestra cierta correlacion negativa con el estilo pasivo negativo.

Tabla 38.

Correlaciones entre las dimensiones de sensacién de control y estilos de autocontrol

& , 5~ § ¥ § 2 %I 8 g § g 3

g 8 @ 8 8 8 8 8 & & & & &
SC130 - Total 092 087 044 048 040 0,37 -0,28 0,72 0,68 0,24 0,37 0,24
SCL1 - Positivo 0,92 0,60 052 052 046 049 -0,13 060 0,67 019 0,21 0,06
SC3 - Deseo 0,87 0,60 023 033 024 013 -020 068 054 0,23 048 042
SC40- Total 0,44 052 0,23 089 075 084 018 0,26 042 0,06 -0,01 -0,19
SC41 - Cuerpo 0,48 052 0,33 0,89 052 066 -005 034 046 0,09 0,05 -0,09
SC42 - Interpersonal 0,40 046 024/ 0,75 0,52 053 013 024 034 0,13 -0,01 -0,13
SC43 - Self 037 049 0,13 084 0,66 0,53 -0,06 0,27 0,32 -0,02 0,00 -0,19
SC44 - Otros -0,18 -0,13 -0,20 0,18 -0,05 0,13 -0,06 -0,14 -0,03 0,010 -0,25 -0,20
EACO - Total 0,71 060 068 026 034 0,24 0,17 -0,14 0,84 051 056 043
EACL1 - AActPos 0,68 067 054 042 046 0,34 0,32 -0,03 0,84 0,23 0,25 0,02
EAC2 - APasPos 024 019 0,23 0,06 009 0,23 -0,02 0,010 051 0,23 -0,06 0,34
EAC3 - AAactNeg 037 021 048 -001 0,05 -001 0,00 -0,25 056 0,25 -0,06 0,33
EAC4 - APasNeg 0,24 0,06 042 -0,19 -0,09 -0,23 -0,29 -0,20 043 0,02 0,34 0,33

Calidad de Viday Bienestar Personal La mayor de las correlaciones entre

dimensiones de la calidad de vida se produce entre la dimensién de salud y la de gestiéon

de los sentimientos (r=0,59).

La percepcién de la calidad de vida en salud correlaciona especialmente con las

dimensiones de vecinos (r=0,52) y vida (r=0,51), y en menor medida con el bienestar

relativo a la vivienda (r=0,27). La percepcion de la calidad de vida en cuanto a relaciones

sigue un patrén parecido (r=0,65, r=0,49 y r=0,28 respectivamente).
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La dimension de estado de animo correlaciona positiva y significativamente con la
percepcion de la calidad de vida en salud (r=0,50) y gestién de los sentimientos (r=0,37).
También se relaciona con la dimensién de “vida” de la escala de bienestar personal

(r=0,38).

Tabla 39.

Correlaciones entre las dimensiones de calidad de vida y bienestar personal

Cv0O Cvl Cv2 CVv3 BPO BP1 BP2 BP3 BPEA

CVO - Total 08 08 073 066 063 035 065 0,38
CV1 - Salud 0,83 048 059 054 051 027 052 0,50
CV2 - Relaciones 0,85 0,48 040 054 049 0,28 065 0,15
CV3 - Sentimientos 0,73 059 0,40 052 057 033 0,27 0,37
BPO - Total 066 054 054 0,52 081 066 062 0,32
BP1 - Vida 063 051 049 057 0,81 0,44 047 0,38
BP2 - Vivienda 03 0,27 0,28 033 066 0,44 0,26 0,12
BP3 - Vecinos 065 052 065 027 062 047 0,26 0,19
BPEA 038 050 015 037 032 0,38 012 0,19

Relacion de la Agencia con la Sensacién de Control y los Estilos de
Autocontrol. La sensacion de control, el deseo de control, y la sensacién de control en el
ambito corporal e interpersonal correlacionan especialmente (correlaciones de en torno a
0,25) con las dimensiones de agencia relativas a la contribucion y al proyecto, sin que se
relacionen significativamente con las dimensiones de activismo e iniciativa. La sensacion
de control en cuanto al self y “otros” no se relaciona significativamente con estas

variables.

El estilo activo positivo se asocia significativamente con las dimensiones de
agencia de activismo (r=0,22), contribucion (r=0,28) y proyecto (r=0,27). El estilo activo

negativo se relaciona con la dimension de contribucién (r=0,23).
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Tabla 40.

Correlaciones de la agencia con la sensacién de control y los estilos de autocontrol

A0 Al A2 A3 A4

Total Activismo Contribucién Iniciativa Proyecto
SC130 - Total 0,25 0,15 0,28 0,07 0,23
SC1 - Positivo 0,23 0,13 0,24 0,08 0,21
SC3 - Deseo 0,21 0,14 0,26 0,04 0,22
SC40- Total 0,26 0,18 0,22 0,19 0,21
SC41 - Cuerpo 0,24 0,22 0,27 0,10 0,16
SC42 -
Interpersonal 0,27 0,15 0,24 0,20 0,23
SC43 - Self 0,17 0,07 0,13 0,18 0,17
SC44 - Otros 0,06 -0,01 -0,08 0,10 0,11
EACO - Total 0,27 0,21 0,30 0,06 0,26
EACL1 - AActPos 0,28 0,22 0,28 0,07 0,27
EAC2 - APasPos 0,09 0,06 0,06 -0,03 0,12
EACS - AAactNeg 0,17 0,16 0,23 0,07 0,12
EAC4 - APasNeg -0,01 -0,03 0,09 -0,06 0,01

Relacion de la Agencia con la Calidad de Viday el Bienestar Personal. La
percepcion de la calidad de vida en cuanto a la salud correlaciona significativamente con

la agencia en cuanto iniciativa (r=0,31), contribucién (r=0,23) y proyecto (r=0,21).

Ademas, la dimension de agencia en iniciativa correlaciona significativamente con
el bienestar personal en cuanto a estado de animo (r=0,26) y calidad de vida en cuanto a

gestion de sentimientos (r=0,22).

Tabla 41.

Correlaciones de la agencia con la calidad de vida y el bienestar personal

A0 Al A2 A3 A4
Total Activismo Contribucién Iniciativa Proyecto
CVO - Total 0,13 0,04 0,10 0,23 0,14
CV1 - Salud 0,26 0,18 0,23 0,31 0,21
CV2 - Relaciones 0,02 -0,04 0,04 0,08 0,05
CV3 - Sentimientos 0,07 -0,02 0,00 0,22 0,09
BPO - Total 0,10 0,09 -0,10 0,09 0,13
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BP1 - Vida 0,11 0,05 -0,08 0,17 0,15

BP2 - Vivienda 0,10 0,06 -0,09 0,03 0,16
BP3 - Vecinos 0,14 0,11 0,08 0,09 0,16
BPEA 0,15 0,07 0,05 0,26 0,13

Relacién de la Sensacion de Control y los Estilos de Autocontrol con la
Calidad de Viday el Bienestar Personal. La sensacién positiva de control se relaciona
especialmente con el bienestar personal en cuanto a estado de animo (r=0,30), bienestar
personal de “vida” (r=0,25) y calidad de vida relativa a la gestién de sentimientos (r=0,20).

El deseo de control se asocia en cambio con la calidad de vida en las relaciones (r=0,26).

La sensacién de control en distintos ambitos se relaciona significativamente con la
mayoria las dimensiones de calidad de vida y bienestar personal. Destaca su relaciéon con

el bienestar personal como estado de &nimo y como “vida”.

El estilo de autocontrol activo positivo muestra una correlaciéon positiva y
significativa de en torno a 0,25 con la calidad de vida en cuanto a salud, relaciones y
sentimientos, en la parte del bienestar personal relativo a las relaciones con los vecinos

(r=0,34), y en la de estado de animo (r=0,22).

Tabla 42.
Correlaciones de la sensacion de control y los estilos de autocontrol con la calidad de vida y el

bienestar personal

Cv0O Cvl Cv2 <Cv3 BPO BP1 BP2 BP3 BPEA

SC130 - Total 025 018 025 0,16 017 0,22 0,09 0,17 0,22
SC1 - Positivo 022 017 019 0,20 019 025 0,09 0,16 0,30
SC3 - Deseo 023 016 0,26 0,07 009 024 0,06 0,14 0,08
SC40- Total 032 027 026 027 031 033 020 0,15 0,37
SCA41 - Cuerpo 0,27 023 022 025 025 027 0,15 0,12 0,35
ﬁ](t:eélrf)ersonal 0,24 023 019 016 0,28 0,27 025 0,12 0,26
SC43 - Self 0,27 022 021 0,26 026 028 0,19 0,12 0,28
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SC44 - Otros 0,0+ 0,00 0,12 -0,02 0,05 0,08 -0,07 0,06 0,05

EACO - Total 031 021 031 022 019 0417 0411 031 0,16
EACL1 - AActPos 034 026 029 028 026 019 016 0,34 022
EAC2 - APasPos 013 009 014 009 011 0,10 0,07 0,18 0,05
EAC3 - AAactNeg 0,12 0,09 012 004 002 0,06 0,01 0,08 0,03
EAC4 - APasNeg 0,02 -0,13 0,16 -0,07 -0,10 -0,06 -0,10 -0,01 -0,12

5.4 Sintesis del Capitulo

5.4.1 Objetivo 1. Adaptar al castellano y verificar la bondad psicométrica de uno de
los instrumentos de medicidn relacionado con todas las variables estructurales a
observar en el modelo de agencia vinculada:

Con la finalidad de evaluar si el instrumento revisado y adaptado para este estudio
discrimina a la poblacién de personas cuidadoras primarias en funcién de las variables del
contexto de cuidados de larga duracion, se compararon las puntuaciones de consistencia
interna y se realizaron analisis factoriales confirmatorios para cada una de los
subdimensiones del cuestionario y de esta manera reducir los datos para encontrar
grupos homogéneos de variables a partir del conjunto numeroso de variables que se

midieron.
Los resultados han sido los siguientes:

Sub escala Tareas de cuidados. Dada la complejidad de las tareas medidas 28
en total, se redujo su nimero de una manera inductiva a través de un analisis factorial
exploratorio, esto permitié diferenciar 6 tipos de tareas de cuidados: a. Cuidados béasicos
(ej. entrar o salir de cama, vestirse, utilizar el cuarto de bafo...), b. Apoyo personal (ej.
Escuchar, animar, dar consejos...),c. Tareas domeésticas (ej. Limpiar la casa, lavar la ropa,

preparar comidas...), d. Apoyo logistico (ej. Ayudar con el papeleo, compras...), e.
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Interlocucion (ej. Interlocucion con los servicios sociales...) y f. Varios (ej. Reparaciones

menores, cuidado de jardin).

Sub escala Calidad de vida. La escala considerada en principio unidimensional
mostrd un buen indice de consistencia interna (0,85) pero al realizar un andalisis factorial

confirmatorio los indices de bondad de ajuste fueron inadecuados

En consecuencia, ademas de calcular una puntuacion total de calidad de vida, se
contrastdé un modelo de medicion basado en tres factores teéricos de calidad con: Salud,
las relaciones y el manejo de los sentimientos. Como resultado se obtuvieron buenos
indices de bondad de ajuste y de consistencia interna en la escala global y en sus

subescalas

Sub escala Bienestar personal. Se inici6 la evaluacion descartando dos
preguntas a las que mas del 75% no respondieron. Se trata de las preguntas 8 y 9 sobre
su trabajo actual y sobre el tiempo de desplazamiento hasta el mismo. Por este motivo no

se utilizaron en los siguientes analisis.

En esta escala al igual que la anterior, se obtuvo al principio un indice de
consistencia interna aceptable para su conjunto, a la vez que el analisis factorial
confirmatorio proporcionaba indices de bondad de ajuste inadecuados al validar un
modelo unidimensional. Al carecer de un modelo tedrico previo y teniendo en cuenta
ademas que la muestra corresponde a una muestra muy especifica, se llevé a cabo a

cabo un analisis factorial exploratorio

Los tres factores identificados en este caso fueron: Vivienda y entorno fisico, vida y

economia y participacion y relacion con los vecinos. El resultado final arrojé unos indices
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de bondad de ajuste e indices de consistencia interna adecuados tanto en la escala

general como en sus subescalas

Agencia. La escala sobre agencia no habia sido utilizada previamente en un
formato cuantitativo por lo que se partié del modelo teérico tomado de Evans (2007)
validandolo en un analisis factorial confirmatorio. Con los indices de consistencia interna

iniciales se decidi6 intentar mejorar el modelo de medicién.

Luego de un ajuste revisando aquellas variables con una relacién débil con las
variables latentes, asi como aquellas que se consideraron reiterativas, se decidio unificar
los dos ultimos factores (proyecto/perspectiva) en un Unico factor. Los indices de bondad
de ajuste de este nuevo modelo de medicién fueron mas adecuados, por lo que fue
adoptado para los siguientes analisis. Los indices de consistencia interna también fueron

adecuados.

Sub escalas del Inventario de Control de Shapiro (Shapiro Control Inventory-
SCI; Shapiro, 1994). Aunque este cuestionario ya habia mostrado indicadores adecuados
de consistencia interna y validez en un estudio en el cual se aplicé con anterioridad
(Galego, 2015) se decidié hacer el analisis confirmatorio de este cuestionario en este

estudio con esta nueva muestra.
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. Sensacion de Control. El modelo inicial de medicion de la sensacion
positiva de control no mostré un buen encaje con las respuestas de la muestra. Por lo que
se elimina la pregunta 11 y se incorporan dos covarianzas entre errores de los
indicadores, el nuevo modelo de medicidn encajaba mejor y obtenia una buena

consistencia interna

La subescala de sensacion negativa de control mostré una mala consistencia
interna, asi como indicadores de bondad de ajuste inadecuados. A la vista de las
reducidas correlaciones entre items, no habia posibilidad de identificar un modelo de

medicion adecuado, por lo que se decidié por no utilizar los resultados de esta subescala.

El modelo original de medicién de la subescala de deseo de control tampoco
produjo buenos indices de bondad de ajuste, pero fue posible obtener un modelo mas
ajustado. La eliminacion de los items menos relacionados con la variable latente y la
incorporacion al modelo de dos covarianzas entre errores resulté en un modelo de

medicion mucho mas ajustado y una buena consistencia interna

La escala de medicion de la sensacion de control en distintos &mbitos diferenciaba
la sensacion de control relativa al cuerpo, lo interpersonal, lo profesional, el self y otros. El
modelo derivado directamente de la base tedrica del estudio produjo malos indices de
bondad de ajuste. Por lo que se introdujeron ajustes a partir de las relaciones de los
indicadores con las variables, los indices de modificacion y la sustentacion teérica de los

posibles cambios.

Se eliminaron preguntas con pesos bajos. Se retir6 del andlisis la subdimension
sobre lo profesional, por la poca relevancia de esta faceta en las personas de la muestra,

puesto que la mayoria no realizaba ninguna actividad laboral o econémica retribuida. Con
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base en los resultados del siguiente contraste se eliminé asimismo la pregunta 58, que
mostré una pequefia relacion con las variables latentes. Finalmente, la pregunta 46 sobre
el estrés dejo de estar vinculada a la variable sobre el self, para vincularse a la dimensién
corporal. El nuevo modelo mejoré sustancialmente los indices de bondad de ajuste. Los
indices de consistencia interna de la escala general y de las subescalas resultantes

también eran adecuados.

. Estilos de Autocontrol. La Escala original diferencia cuatro estilos de
autocontrol. Una vez retirados de los modelos los items menos relacionados con las
variables latentes, se obtuvieron los siguientes indices de bondad de ajuste: a.
Autocontrol activo positivo, b. Autocontrol pasivo positivo, ¢. Autocontrol activo negativo y
d. Autocontrol pasivo negativo. Los indices de consistencia interna fueron adecuados

tanto en la escala general como en las cuatro subescalas.

En el contexto de esta investigacion, que pretende analizar el ejercicio de la
agencia vinculada de los cuidadores primarios en un contexto de cuidados de larga
duracién, la descripcién de ese contexto es fundamental para identificar todas las posibles
estructuras sociales y relaciones que pueden incidir como facilitadores o barreras de esta
agencia llegando a limitar el logro de funcionamientos valiosos y el bienestar de estas

personas cuidadoras primarias.

Se utilizaron el Inventario de Control de Shapiro (1994) (Shapiro Control Inventory-
SCI) y el Cuestionario para Cuidadores primarios de Hamilton y Adamson (2013)
adaptado y validado por la autora. Estos cuestionarios se utilizaron para conocer las

variables especificas definidas en este estudio basadas en el modelo de Agencia
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Vinculada en el entorno de Cuidados que ha sido descrito con anterioridad en la figura 6

(p. 118) que se muestra a continuacion:

Estado de Bienestar

Perspectiva sobre la estructu\

de oportunidad
Estructura Q;D Individuo

Contexto intrafamiliar

Relaciones
familiares

i

Vs secio Vs contexto

" /s Familiares
demograficas de .
cuidados
sociales
q autocontrol
Servicios, leyes, Instituciones

de ocio

Conocer
los
servicios
de
atencion

Valorar los
Serviciosde
atencion

Bienestar
personal

!

Agencia Vinculada

Activismo
Contribucion
Iniciativa

Proyeccion de futuro
Perspectiva Individual

5.4.2 Objetivo 2 Describir el perfil sociodemografico de los cuidadores no
profesionales en Bizkaia

Siguiendo el modelo tedrico se obtuvo el perfil de las personas cuidadoras
primarias a través de la informacién obtenida de la medicién de los aspectos
socioecondmicos Yy las variables de la estructura intrafamiliar (familia e indicadores de
cuidados). De acuerdo con los datos, Los resultados indican una prevalencia de mujeres
casadas con una edad promedio de 65 afios y jubiladas o que nunca trabajaron fuera del

hogar. En este sentido dependen en mayor medida de ingresos no propios. Los hombres
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cuidadores de la muestra tiene una edad promedio de 71 afios son casados y sus

ingresos son mayoritariamente propios.

Dos tercios de las personas cuidadoras son pensionistas o dependen del ingreso
de la pensién del conyuge. Hay una mayor prevalencia de hogares ubicados en zonas
urbanas y con los servicios de atencién médica y servicios sociales a menos de 1km de
distancia. Prevalecen los que se perciben su situacion econdémica razonablemente

acomodada, seguidos de aquellos que consideran que estan justos.

Entre los hombres prevalece un nivel educativo medio a superior y en las mujeres
de medio a basico, el espafiol es el idioma utilizado con mayor preferencia. Sin embargo,
un tercio afirmé hablarlo en casa. La mayoria afirma participar en actividades formativas o

algun tipo de actividad comunitaria

El tipo de hogar que prevalece es el constituido por la pareja mayoritariamente
casados y quizas por esto el vinculo con mayor prevalencia entre la persona cuidadora y
la persona con dependencia es el de cényuges. El siguiente tipo de hogar con mayor
incidencia es aquel conformado por hijos que viven con sus padres, siendo igualmente
este vinculo el segundo mayoritario en la relacion cuidadores y familiares con
dependencia. En este sentido el poco menos de la mitad indica que viven en el mismo

domicilio que la persona con dependencia.

El tipo de dependencia relacionada con causas de salud mental y de movilidad
reducida son las mas frecuentes. Por lo que dos tercios de las personas cuidadoras
reconocen que cuentan con algun tipo de apoyo para poder realizar las tareas de

cuidados.
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Las tareas con mayor prevalencia son las relacionadas con el apoyo personal y el
apoyo logistico quedando en segundo lugar las tareas domésticas y de cuidados bésicos.

Tres cuartos consideran que cuidan mas de 100 horas a la semana.

Casi en su totalidad las personas cuidadoras esperaban ser ellas las encargadas
de prestar los cuidados al familiar con dependencia siendo apenas un porcentaje muy
reducido los que reportan que estan cuidando porque no habia otra alternativa. La

satisfaccion de la familia relacionada con la prestacion de los cuidados es muy alta.

En relacion con los servicios de apoyo la gran mayoria de las personas cuidadoras
conoce Yy usa los servicios de los que dispone el familiar con dependencia, siendo los mas
utilizados aquellos servicios que requieren ajustes y atencién en el domicilio (las ayudas
técnicas y equipamientos en el hogar y las adaptaciones en casa) servicios con los que
estan muy satisfechos. Consideran que hace falta mayor apoyo econémico, poder contar
con cuidadores profesionales por horas y mas servicios de apoyo que asistan al domicilio
porque en la mayoria de los casos es complicado resolver la movilidad y desplazamiento

de sus familiares (fisioterapia, enfermeria, atencién psicologica y seguimiento médico).

Cuando se refiere a servicios destinados a la persona cuidadora, los servicios son
menos conocidos, siendo el programa Zainduz el que mayormente mencionaban. Los
programas de respiro prestados por organizaciones del tercer sector principalmente son
una opcién que utiliza un reducido porcentaje de personas cuidadoras. Tiempo de
descanso, apoyo psicoldgico y poder contar con cuidadores para ocasiones puntuales son

servicios que consideran que deberian prestarse.
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5.4.3 Objetivo 3 Analizar las diferentes dimensiones en el contexto de cuidados de
larga duracion y los indicadores en la agencia vinculada de las personas
cuidadoras primarias, esta relacion se medira a través de la aplicacion del
cuestionario de Hamilton y Adamson (2012), traducido y validado por Yancen
(2021).

En este apartado se presentan en la figura 35 las relaciones encontradas entre las
variables relacionadas con la estructura de oportunidades que se miden en la calidad de
vida y el bienestar percibidos que integran los indicadores relacionados con salud,
relaciones familiares, relaciones sociales, tiempo de ocio, manejo de sentimientos y

estado de animo. Y las variables relacionadas con los estilos disposicionales o estilos de

autocontrol y su incidencia en las dimensiones de la agencia vinculada.
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Figura 35.

Modelo de relaciones entre las variables de la estructura de oportunidades y los estilos

disposicionales y su incidencia en la agencia vinculada de las personas cuidadoras primarias
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Capitulo VI Discusién de resultados

Esta investigacién ha tenido como finalidad analizar la estructura, dimensiones y
variables del contexto de cuidados de larga duracion en Bizkaia para entender la forma en
que las dindmicas que se establecen en este contexto pueden crear barreras o pueden
facilitar la agencia de las personas cuidadoras primarias que prestan los cuidados a un
familiar con dependencia generalmente por largos periodos de tiempo y con una carga
intensa de tareas relacionadas con esos cuidados. Para lograr esta finalidad se han
formulado tres objetivos. El primero ha consistido en adaptar al castellano y verificar la
bondad psicométrica del instrumento relacionado con los indicadores de las estructuras,
las variables de funcionamiento y la agencia vinculada de las personas cuidadoras
primarias: El Cuestionario de Cuidadores Primarios de Hamilton y Adamson (2013).
También se verifico la bondad psicométrica del instrumento relacionado con los estilos
disposicionales: El Inventario de estilos de autocontrol (Shapiro Control Inventory — SCI

(Shapiro, 1994) Adaptacion de Galego Vanesa (2015).

En el segundo objetivo se ha obtenido el perfil de las personas cuidadoras en
Bizkaia y se ha realizado el andlisis de las dimensiones estructurales denominadas
Contexto intrafamiliar, en el cual se midieron variables sociodemograficas, variables
familiares y variables especificas de la prestacion de los cuidados, agencia vinculada y
estilos disposicionales o de autocontrol. Y la estructura Servicios y Leyes e Instituciones,
medida en funcién de los servicios de atencién a la dependencia del Catalogo de

Prestaciones y Servicios del Sistema Vasco de Servicios Sociales.

Y, por ultimo, el tercer objetivo proponia realizar el analisis del modelo de agencia

vinculada en relacion con la estructura del contexto de cuidados de larga duracion en
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Bizkaia. La consecucién de este objetivo se realiz6 mediante el analisis de las
dimensiones del modelo configuradas por: a. La estructura familiar relacionada con los
indicadores del contexto de cuidados, b. La perspectiva sobre la estructura de oportunidad
conformada por los funcionamientos valiosos segun el periodo de desarrollo de la edad
adulta, c. Los estilos disposicionales medidos en los estilos de autocontrol y la relacion
directa o indirecta que estos factores pueden tener en el ejercicio de la agencia vinculada

de las personas cuidadoras primarias.

A partir de los objetivos planteados, se realizara a continuacion una discusion

pormenorizada de los resultados encontrados.

Respecto al primer objetivo relacionado con la adaptacion al castellano y la
verificacién de la bondad psicométrica del instrumento propuesto, cabe sefialar que con
éste se ha tratado de verificar la pertinencia del cuestionario en la medicién del modelo de
agencia vinculada para la consecucién del resto de objetivos. Los resultados obtenidos
demuestran la bondad psicométrica de la adaptacién al castellano del Cuestionario para

Cuidadores Primarios.

Se verificé igualmente la bondad psicométrica del Inventario de estilos de
autocontrol (Shapiro Control Inventory — SCI (Shapiro, 1994) Adaptacion de Galego
Vanesa (2015), en relacion con su aplicacion a esta muestra. En lineas generales, los
andlisis de fiabilidad o de consistencia realizados para cada una de las escalas de los
instrumentos a través del coeficiente del Alpha de Cronbach han revelado su significacion
tedrica. También cabe destacar que este objetivo ha contribuido a la validez estructural de

los dos instrumentos mediante técnicas factoriales y de estructura de covarianzas.
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El cuestionario para Cuidadores primarios de Hamilton y Adamson (2013) esta
formado por dos partes, en la primera parte se indaga sobre cuatro factores estructurales
con unas variables de tipo descriptivo o categorial. La segunda parte, cuenta con tres
subescalas: de calidad de vida, bienestar personal y agencia vinculada con las que se
realizaron los andlisis y las relaciones entre las variables de este estudio. Los andlisis
psicométricos de esta segunda parte, con sus tres subescalas presentaron una buena
adecuacion métrica. Los indices de fiabilidad oscilaron entre 0,68 y 0,85. Para las escalas
de calidad de vida, bienestar personal y agencia se realizé un analisis factorial
confirmatorio que indicaban ajustes inadecuados si se consideraba a las escalas
unidimensionales. Se procedié a contrastar el modelo de medicién por factores en cada
subescala, tras lo cual se obtienen buenos indices de bondad de ajuste. Estos nuevos

indices para cada una de las tres escalas oscilaban entre 0,73 y 0,91.

La subescala de calidad de vida quedé asi conformada por tres dimensiones: la
salud, las relaciones y el manejo de los sentimientos las cuales presentaron cada una, un

indice adecuado de consistencia en sus escalas de .73, .85 y .68 respectivamente.

En la subescala de bienestar personal se eliminan dos preguntas a la que no
respondieron mas de tres cuartas partes de las personas participantes. Se trataba de dos
preguntas que indagaban sobre la satisfaccion con su trabajo actual y sobre el tiempo de
desplazamiento y que no produjeron interés suficiente para ser respondidas, tal vez por la
edad promedio de las personas cuidadoras que se encuentra en 65 afios para las mujeres
y 71 afios para los hombres por lo cual se presume que muchas de las personas estan en

el periodo de jubilacién y estas dos preguntas no eran relevantes para ellas.
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Posteriormente se calculé huevamente su consistencia interna la cual fue
aceptable en su conjunto. El analisis factorial confirmatorio arrojé tres factores en esta
subescala: Vivienda y entorno fisico; Vida y economia; y, Participacién y vecinos, las

cuales presentaron cada una, .76, .85y .61 respectivamente.

Finalmente, la subescala de agencia, no habia sido utilizada previamente en un
formato cuantitativo, por lo que partiendo del modelo teérico de Evans (2007) se valid6 en
un analisis factorial confirmatorio. Los indices iniciales no fueron adecuados por lo que se
decidié realizar un ajuste que partié del tamafio de la relacién de los indicadores en las
variables latentes, se eliminaron preguntas con una relacién débil con la variable latente o
muy reiterativas y se decide unificar los factores de proyecto de vida y perspectiva de
futuro en un Unico factor que se denomind proyecto. Quedan identificados los siguientes
factores: Activismo, contribucion, iniciativa y proyecto, los cuales presentaron adecuados

indices de consistencia que oscilaron entre .68 y .91.

Se analizaron las preguntas eliminadas tres de las cuales tenian relacion con la
posibilidad de planificar una vida futura y pensar en el futuro, aqui nuevamente llama la
atencion la edad de los patrticipantes, los cuales a pesar de mencionar que si piensan en

su futuro parece que no lo relacionan con acciones concretas a realizar.

La segunda escala que se utiliz6 para identificar los diferentes estilos de
autocontrol o estilos disposicionales fue el SCI — Self Control Inventory de Shapiro (1994).
También se someti6 a los andlisis de consistencia interna y fiabilidad para evaluarla con
esta muestra de personas cuidadoras. En primer lugar, se estudiaron las subescalas de
sensacion de control y posteriormente las subescalas de los estilos de autocontrol. La

subescala de sensacién de control no mostré un buen encaje inicial con las respuestas de
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la muestra por lo que se procedio a realizar un ajuste luego del cual encajé

adecuadamente con una consistencia de .91.

Un caso particular se presento con la subescala de sensacion negativa de control
(vinculada a situaciones de pérdida de control) que mostr6 desde el inicio un ajuste
inadecuado pero que por tener correlaciones muy reducidas entre los items se decidié no

utilizar los resultados de esta escala en este estudio.

El modelo original de la subescala de deseo de control tampoco presentd un buen
ajuste, pero si fue posible obtener un modelo mas ajustado, se eliminaron los items
menos relacionados con la variable latente y se incorporaron dos covarianzas entre
errores con lo que se logré un modelo ajustado y con una buena consistencia interna.
Finalmente, la subescala de medicion de sensacion de control en distintos ambitos
diferencio los siguientes factores: sensacion de control en relacién con el cuerpo, lo
interpersonal, lo profesional, el self y otros. EI modelo derivado directamente de la base

tedrica produjo malos indices de bondad de ajuste.

Se hicieron las correcciones y ajustes entre estos se retird del analisis la
subdimension sobre lo profesional y por la poca relevancia en el periodo vital de las
personas de la muestra y otras preguntas que tenian pesos muy bajos, estas se
relacionaban con el area sexual, hijos y consumo de drogas y alcohol, areas que tampoco
fueron importantes para los participantes, la edad de estos podria ser un factor que
determine la poca relevancia de la sexualidad en estas edades y una percepcion menos
controladora en relacion con los hijos. Tras estos ajustes se mantuvieron los factores
sensacion de control con el cuerpo, lo interpersonal el self y otros y con adecuados

indices de consistencia interna que iban desde .72 a .86.
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En las subescalas relacionadas con los estilos de autocontrol se decidio eliminar
desde el principio los modelos de items menos relacionados con las variables latentes
obteniéndose indices de bondad de ajuste adecuados para los cuatro factores de esta
subescala: Autocontrol activo positivo .88, Autocontrol pasivo positivo .71, Autocontrol

activo negativo .77 y Autocontrol pasivo negativo .57.

En el segundo objetivo se obtuvo el perfil de las personas cuidadoras primarias
en Bizkaia. Se realiz6 el andlisis de las dimensiones estructurales denominadas Contexto
intrafamiliar, en el cual se midieron variables sociodemogréficas, variables familiares y
variables especificas de la prestacion de los cuidados. Y la estructura Servicios y Leyes e
Instituciones, medida en funcion de los servicios de atencion a la dependencia del

Catalogo de Prestaciones y Servicios del Sistema Vasco de Servicios Sociales.

El perfil se presentd ajustando el andlisis desde la perspectiva de Capacidades
desde el que se asume que las variables que conforman el perfil constituyen a su vez
parte de los factores de conversion (Sen,1993) que pueden incidir en el ejercicio de la
agencia y, por tanto, en el logro de funcionamientos, en este caso los que se midieron en

las subescalas de bienestar personal y la calidad de vida.

Las personas cuidadoras en Bizkaia son en promedio mujeres de 65 afios,
casadas que mayoritariamente cuidan de su marido. Mientras que los hombres en
promedio 71 afios, casados que cuidan de su mujer. La edad y por tanto el momento vital
por el que transitan las personas puede determinar la forma en que estas ven su realidad,
con esto se busco identificar los comportamientos de transicién (Evans, 2007, Hamilton y
Adamson 2013) que pudiesen verse afectados por las variables estructurales de este

contexto especifico.

263



El perfil de edad los sitla en el periodo evolutivo de la adultez tardia que se
caracteriza por ser un periodo ejecutivo a diferencia de la nifiez y la adolescencia que son
considerados periodos de adquisicién (Le6n, 2014). Las tareas vitales 0 comportamientos
de transicion (Evans, 2013) relacionados con esta etapa son: la revision de su proyecto de
vida como consecuencia de la finalizacion de la etapa laboral, formar nuevas
generaciones siendo muy importante para esto el desarrollo de espacios
intergeneracionales y preparar sus cuidados a través del autocuidado y el intercambio de

saberes con los mayores.

El bienestar personal estara entonces determinado en gran medida por los logros
alcanzados en esta etapa, por la posibilidad de fortalecer su autocuidado para prevenir
situaciones de dependencia, mantener espacios que brinden la posibilidad de
intercambios valiosos sobre todo de caracter intergeneracional, contar con personas en el
entorno con quienes poder conversar y compartir sus experiencias y sentirse reconocidos
y valorados (Leén, 2014). Para la muestra estudiada estas tareas vitales pueden verse
limitadas en primer lugar por el hecho de que mas de tres cuartas partes de personas
cuidadoras perciben que dedican mas de 100 hs/semanales al cuidado de la persona con
dependencia. Esta cantidad de horas percibidas y declaradas suele tener relacién con la
actitud de “disponibilidad” para prestar los cuidados que significa ir mas alla de la
prestacion activa del cuidado y abarca una visidbn mas integral que seguramente
considera la responsabilidad expresada en estar disponibles las 24 horas del dia para la
prestacion de los cuidados. Esta forma de ver el cuidado desde una vision mas inclusiva
suele ocultarse en las mediciones convencionales de este (Duran, 2018). Mas adelante se
debatira con mayor detalle sobre este aspecto en funcion de los resultados obtenidos en

relacion al bienestar.
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La cuarta parte de las personas cuidadoras mencionaron tener mas de 10 afios de
cuidadores, y los demas comenzaron a cuidar desde hace por lo menos 5 afios, las
mujeres tienen una media superior de afios de cuidados en relacién con los hombres.
Cuando se definen las tareas de cuidados realizadas un porcentaje elevado mencion6
que realiza tareas de apoyo personal y de cuidados basicos, es decir, por una parte,
tareas relacionadas con escuchar, animar, dar consejos y estar pendientes de sus
necesidades y por otra ayudar con las actividades basicas de la vida diaria como ayudar a

vestir, comer, uso del cuarto de bafo entre otras.

Las tareas domésticas y de apoyo logistico fueron informadas con menos
frecuencia que las anteriores, esto resultod ser un dato interesante ya que en la mayoria de
las investigaciones sobre cuidados no se precisa la frontera entre trabajo doméstico y
cuidados, considerando a las tareas domeésticas parte de estos cuidados (Ibid., p 130) y si
bien las personas cuidadoras no separaron completamente las tareas domésticas como
parte de cuidar, si parece que le dieron mas importancia en lo que al cuidado se refiere a

las tareas de apoyo personal y de cuidados basicos.

Las mujeres realizaron con mayor frecuencia que los hombres tareas domésticas y
por tanto las reconocieron como parte importante de cuidar, sin embargo, consideraron al
igual que los hombres que las tareas de apoyo personal y de cuidados basicos fueron las

gue en general realizaron con mayor periodicidad.

Otro factor importante y que puede incidir en la posibilidad de contar con mayores
opciones es la condicién econémica, en este sentido mas de la mitad de las personas
cuidadoras percibi6 su situacion econémica muy acomodada y un poco menos de la mitad

menciond que andaban justos, quienes se consideraron pobres fueron un porcentaje casi
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inexistente en la muestra. Esto es asi a pesar de que casi el 80% afirmé tener como

fuente de ingresos principal los provenientes de las pensiones.

En las cuidadoras se dio una proporcién mayor de personas, cuyos ingresos
provienen de su pareja, un tercio de todas las cuidadoras mencionaron que su fuente de
ingresos es la pension del marido. Ningin hombre mencioné depender de los ingresos de

Su mujer.

Con relacion a las caracteristicas socio ambientales, la mayoria de las personas
de la muestra habitan en el area urbana denominada Gran Bilbao, y cuentan con los
servicios sociosanitarios a menos de un km de su domicilio, un elevado porcentaje refirié
ademas que conoce los servicios de los que dispone para la atencion a la dependencia de
su familiar, aunque este conocimiento se reduce si se trata de los servicios disponibles

como persona cuidadora.

El vinculo entre la persona cuidadora y la persona con dependencia es
principalmente de cényuges, (37% de la muestra de mujeres y el 12% de hombres),
seguido de hijas que cuidan de sus progenitores (principalmente a sus madres), las
cuales representaron el 24% de las personas cuidadoras. El porcentaje restante se
distribuye en otro tipo de vinculos (abuelos, abuelas, hermanos, hermanas, tios y tias)

siendo en este grupo el doble de mujeres cuidadoras en relacion con los hombres.

Hay una prevalencia mayor de mujeres con dependencia (cerca del 53% de la
muestra) sobre todo en edades muy avanzadas. El tipo de dependencia esta
mayoritariamente relacionado con situaciones de salud mental, seguidas de movilidad

reducida. Esto permitio identificar un area de posible incidencia en el estado de animo

266



entre los cuidadores, dada la elevada complejidad que implica atender a este tipo de

pacientes.

En el 91% de los casos las personas cuidadoras mencionaron que su familia
esperaba que ellos fueran los cuidadores del familiar con dependencia, siendo esto
aceptado también por la propia persona. Solo un 9% reconocié que no esperaba ser la
persona responsable de esos cuidados. De este 9% la gran mayoria fueron mujeres, los
hombres cuidadores que cuidan de sus mujeres estan en el primer grupo ya que
respondieron mayoritariamente que ellos esperaban ser quienes prestarian esos

cuidados.

Una vez asumido el rol de cuidador/a, la satisfaccion que manifiesta la familia con
la prestacion de los cuidados es muy alta, dato que no hay que perder de vista porque
esto indica que se obtiene algun tipo de gratificacion y reconocimiento por parte de otros,
lo que es una necesidad fundamental para todas las personas. Dependiendo de las
experiencias, este tipo de gratificacién podria ser necesario para compensar situaciones

personales complejas.

El mayor acuerdo entre quien se espera que cuide y quien efectivamente cuida
refleja en gran medida la persistencia de roles de género que asignan los cuidados
mayoritariamente a las mujeres (Sen, 2000a), e igualmente el hecho de que podrian estar
conformandose nuevos perfiles de cuidadores como los hombres que una vez retirados

asumen en el caso que lo necesiten, el cuidado de sus mujeres.

Esto podria suponer un cambio interesante en la forma en que se gestionan los
cuidados, los datos obtenidos mostraron que los hombres permanecen menos tiempo al

cuidado que las mujeres, establecieron limites més claros entre las tareas domésticas y
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tareas de apoyo personal y cuidados basicos, y es también cierto que los hombres

cuidadores buscan mas apoyo informal o de alguna organizacion.

En la consecucion del tercer objetivo se analizaron las dimensiones
denominadas, perspectiva sobre la estructura de oportunidad (Rubenson y Desjardins,
2009), medida en este estudio mediante indicadores de bienestar personal, estado de
animo y calidad de vida, asi como los estilos disposicionales (Evans, 2013) medidos en
los estilos de autocontrol. Finalmente, la relacion directa o indirecta que estos factores
pueden tener en el ejercicio de la agencia vinculada de las personas cuidadoras primarias

en Bizkaia.

Una dimensién clave para medir los logros de las personas en la adultez tardia se
relaciona con el bienestar y la calidad de vida (Le6n, 2014). Los resultados de este
estudio confirman que las experiencias de cuidados tienen un impacto en su percepcion

de bienestar incorporando a este el estado de animo y la calidad de vida.

Estas tres variables constituyen un vector de funcionamientos que valida los logros
gue deberian estar consolidados en la etapa de la adultez tardia y que, en todo caso, se
ven afectados por el contexto especifico en el que se encuentran los individuos
(Rubenson y Desjardins, 2009). En el caso especifico de las personas de este estudio las
puntuaciones obtenidas en las escalas de calidad de vida, bienestar personal y estado de
animo, son puntuaciones que tienden a la media, por lo que podrian estar involucrados

factores que estén limitando el logro de puntuaciones mas altas de bienestar general.

Parece que en Bizkaia las relaciones interpersonales y las condiciones de su
vivienda, asi como la calidad de la zona y la disponibilidad de espacios recreativos

pueden ser factores protectores ante situaciones complejas, evidencia de esto es la
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puntuacién obtenida en los subdimensiones calidad de vida/relaciones y bienestar
personallvivienda, la cual fué media-alta en relacion con el resto de los componentes de

las subescalas.

Hay que tener en cuenta que las personas cuidadoras estan en un periodo de
adultez tardia en el que las transiciones estan marcadas por el cierre de procesos
personales y las tareas fundamentales son la consolidacién del proyecto de vida personal,
la flexibilidad ante los cambios y fortalecer el tejido social y educativo del entorno en el

que viven y conviven (Leon, 2014).

En esta etapa es fundamental garantizar actividades de autocuidado que permitan
llegar a la vejez en las mejores condiciones fisicas posibles, sin embargo, la personas
cuidadoras indicaron que por el tiempo limitado con el que cuentan, las actividades de
ocio pasivo tales como ver una pelicula en tv, oir musica en casa y leer diarios y revistas
de informacion son las actividades que realizan con mas frecuencia. Como era de esperar
la puntuacion media en bienestar relacionada con el tiempo para hacer lo que le gusta, su

situacion econdmica y la satisfaccion general con la vida fue baja.

Las puntuaciones mas altas de la agencia vinculada se obtuvieron en las
dimensiones de contribucién y proyecto relacionadas ambas con los comportamientos de
transicion identificados por Ledn (2014). En este sentido, esta autora considera que en la
adultez tardia la consolidacion del proyecto de vida y la contribucion al tejido social son
fundamentales en el logro del bienestar. Sin embargo, en las dos dimensiones de
activismo e iniciativa las puntuaciones son mas bajas, lo cual puede dificultar la

concrecién de acciones de mayor trascendencia de sus contribuciones.
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Los resultados anteriores reflejan que la personas cuidadoras primarias son
conscientes de sus responsabilidades y los efectos de estas sobre su vida y sobre todo en
la percepcion de posibilidades de futuro, sefialando las restricciones generalizadas a su
capacidad para tomar decisiones sobre su futuro, es decir que en palabras de Evans

(2007) conocen sus posibilidades de agencia.

Una de las restricciones mas mencionadas por las personas cuidadoras se refirié a
la poca disponibilidad de tiempo que reduce sus posibilidades de realizar actividades de
autocuidado, mantenimiento de su salud, asi como disponer de tiempo para planificar
actividades de formacién de recreacioén o simplemente descansar. Esto revela las areas
de preocupacion y las restricciones que desde el punto de vista de Sen (1993) implican
menores oportunidades para el logro de su bienestar personal. Esto implica poca
flexibilidad de la estructura del contexto de cuidados lo que limita las opciones de las

personas cuidadoras.

Las responsabilidades de cuidados no parecen afectar en forma significativa la
percepcion general de la calidad de vida y el bienestar personal, pero si como se
menciond anteriormente, si afecta su reducida disponibilidad de tiempo y con esto sus

opciones de ocio y de realizar actividades saludables.

Se observa en los bajos puntajes en la dimensién de activismo en la agencia, un
desconocimiento de las leyes relacionadas con la atencién a la dependencia y una baja
disposicion a participar en grupos u organizaciones de caracter politico para mejorar la
vida tanto en lo personal como en lo colectivo sobre todo en actividades que promuevan
mejoras en el colectivo de las personas cuidadoras lo que para Sen es una dimension

fundamental del ejercicio pleno de la agencia. En relacién con esta falta de participacion
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politica Duran (2018) comentaba que esa clase social a la que ella se refiere como el
cuidatorio, afronta como principal obstéaculo la ausencia de reconocimiento entre las

personas cuidadoras como un colectivo reivindicativo.

Las personas cuidadoras de la muestra no mencionaban preocupacion con temas
relacionados con el trabajo, pero dada su etapa evolutiva resulta necesario para ellos
contar con la posibilidad de realizar planes que les permitan sentirse valorados y efectivos
para contribuir con la sociedad, pero que en este contexto de cuidados y de acuerdo con
Evans (2001) se crean barreras para mantenerse independientes y personalmente

activos.

La etapa evolutiva particular de las personas cuidadoras hace pensar que es el
mejor momento para aportar al grupo familiar o a la pareja con la prestacion de los
cuidados sobre todo porque las transiciones en este periodo no resultan aparentemente
tan urgentes como en la etapa de adolescencia o de la adultez temprana como sefiala
Hamilton y Adamson (2013). Pero es evidente que en cada etapa se dan comportamiento
de transicion fundamentales para las personas y en el caso de las personas cuidadoras
primarias es vital ampliar las oportunidades para el logro de funcionamientos de
prevencion a través de comportamientos de autocuidados que lleven a la persona a una
vida libre de dependencia. En la actualidad la sobrecarga e intensidad de los cuidados
dificultan este logro y es por esto que en no pocas ocasiones la persona cuidadora tras
afios de cuidados, enferma o fallece a los pocos afios de finalizar los cuidados (Duran.

2018).

Evans (2007) consideré multiples elementos que pueden incidir en la relacion

agencia-contexto por lo que se midié la incidencia de variables como el género, la
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situacion econdmica, las horas de cuidados para establecer su relacién con la agencia y
con el bienestar de las personas cuidadoras. En este caso valoramos la incidencia de
estos factores de conversion (Sen, 1993) directamente en los funcionamientos y en las

variables de agencia vinculada.

En esta linea de resultados se comenzo con la situacion econémica que no parece
influir en el tipo de tareas de cuidados realizadas por lo que independientemente de
percibirse con una buena o mala situacién econdmica las tareas mas realizadas en

relacion con los cuidados son tareas de apoyo personal y cuidados basicos.

Si se encontraron diferencias en la percepcién de calidad de vida y bienestar
personal por esto quienes se percibieron con una mejor situacion econdmica obtuvieron
puntuaciones mas altas de satisfaccién con la calidad de vida y el bienestar personal. A
pesar de que en ambos grupos las puntuaciones mas bajas coincidieron con la

disponibilidad de tiempo y la situacién econémica del hogar.

La situacién econdmica, sin embargo, influye muy poco en el ejercicio de la
agencia, solo se observa una puntuacién un poco superior en una de sus dimensiones lo
que indicé que en una situacion econémica buena se tiene mayor iniciativa,
manteniéndose por igual la contribucion, el activismo y el proyecto. Aunque sin diferencias
significativas, es el activismo la dimension que obtiene mas bajas puntuaciones en ambos

grupos.

Estos resultados concuerdan con lo mencionado por Sen en relacion a que lo
econdmico no es el Unico factor a considerar en la evaluacién del bienestar de las
personas (Sen,1995). Ciertamente existen otro tipo de preferencias y recursos que

compensan los ingresos econdémicos y tal como indicaba este autor, hay otros multiples
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funcionamientos que las personas valoran y que no son de caracter economicista. Lo que
si es importante es que estas personas perciban que cuentan con la habilidad de ampliar
sus oportunidades lo que se observa en estos resultados de agencia, ya que se mostraron
menos satisfechos y con menor calidad de vida y sin embargo, ain son capaces de

evaluar el contexto de oportunidades para mejorar sus niveles de bienestar.

La edad correlacioné negativamente en todas las dimensiones de agencia lo que
quiere decir que a mayor edad menos puntuaciones en el ejercicio de la agencia
vinculada, menos activismo, iniciativa, contribucion y proyecto, esto hace necesario
mantener una estructura que en lugar de crear barreras genere facilidades para que las
personas en la medida que se hacen mayores perciban una adecuada estructura de
oportunidades que les lleve a mantener un ejercicio adecuado de su agencia. El propio
Sen mencionaba la edad como factor de riesgo en relacién con experienciar situaciones

de vulnerabilidad (Sen 2000a).

En cuanto al género, en agencia las mujeres puntian ligeramente mas alto en
iniciativa y proyeccion de futuro, siendo en las demas dimensiones de la agencia
puntuaciones muy similares, por lo que en este contexto de cuidados las mujeres tienden
a ejercer una agencia con mayor iniciativa y pueden incluso planificar en mayor medida su
futuro inmediato que los hombres. Una vez mas suele ser la dimensién de activismo la

que puntué mas bajo tanto en hombres como en mujeres.

Otra variable que puede influir en la agencia vinculada son las horas dedicadas a
las tareas de cuidados, el niumero total de horas dedicadas a las tareas de cuidados
correlacionan negativamente con todas las dimensiones de agencia, lo cual sugiere que a

mayor tiempo dedicado a los cuidados menor es la posibilidad de ejercer la agencia de
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una forma plena, y si en este momento se recuerda que las personas cuidadoras perciben
que dedican en su mayoria 100 hs./sem 0 més a los cuidados queda muy poco margen

para pensar en actividades distintas de las tareas de cuidados.

Se midié también la relacién entre el vinculo de la persona cuidadora con relacién
a la persona con dependencia, en este caso los hijos e hijas que cuidan de sus padres
obtiene mayores puntuaciones de agencia en todas las dimensiones por encima de
quienes cuidan a su cényuge pero no hay que olvidar que los que cuidan a sus padres
suelen ser algo mas jovenes que los cuidadores que cuidan a sus conyuges y ya se habia
comentado que la edad correlacionaba en forma negativa con todas las dimensiones de
agencia. Cabria aqui el interrogante de si personas de la misma edad de los hijos

cuidadores pueden obtener puntuaciones por encima de las personas cuidadoras.

Las responsabilidades de cuidado de la muestra de participantes y la duracién de
esas responsabilidades, parece que moldearon sus "marcos de accion subjetivamente
percibidos" (Evans 2002, p.262). Las personas mayores como lo demuestran las
puntuaciones en la agencia tenian mas probabilidades de tener sus marcos influenciados
por sus situaciones estructurales debido a las transiciones propias del periodo de

desarrollo en el que se encuentran.

El modelo de agencia vinculada plantea que asi como las variables de contexto
relacionadas con estructuras intrafamiliares -y que se revisaron con anterioridad- pueden
incidir en la agencia vinculada del mismo modo las estructuras de politicas y servicios
también puede constituirse en barreras o en facilitadores del ejercicio de la agencia
(Hamilton y Adamson, 2013). En este sentido en este estudio se preguntaron cuatro

cuestiones dirigidas a conocer el uso de servicios de asistencia a la dependencia,
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preguntandoles si conocian los servicios para personas con dependencia y para personas
cuidadoras, ¢cuales utilizan? ¢como los valoran? Y si consideran que falta algun tipo de

servicios.

Las personas cuidadoras en Bizkaia mencionaron que conocian los servicios
dirigidos a las personas con dependencia y no tanto las leyes relacionadas con estos, en
este sentido afirmaron que una vez que se daba la situacion de dependencia era a través
de conocidos 0 amigos que accedian directamente a los servicios sociales
correspondientes, igual les ocurria con los servicios dirigidos a las personas cuidadoras
que una vez en la situacion se iban enterando poco a poco de los servicios disponibles, y
a pesar de esto reconocen que conocen es tres veces menos los servicios dirigidos a los

cuidadores.

Consideran que para cuidar a sus familiares hace falta mayor apoyo econémico,
poder contar con cuidadores profesionales por horas y mas servicios de apoyo que
asistan al domicilio porque en la mayoria de los casos es complicado resolver la movilidad
y desplazamiento de sus familiares (fisioterapia, enfermeria, atencion psicolégica y
seguimiento médico). Para las personas que cuidan a su familiar consideran necesario
mas tiempo de descanso, apoyo psicologico y poder contar con cuidadores para

ocasiones puntuales son servicios que consideran que deberian prestarse.

La enorme cantidad de horas que las personas cuidadoras dedican a las tareas de
cuidados guarda relacion, sin duda, con su peticion de horas de descanso y el poder
contar con cuidadores puntuales que les ayuden a gestionar la carga que esta restriccion
de tiempo implica. Si a esto se le agrega la relacion inversa entre la agencia y el tiempo

de cuidados, las politicas tienen una tarea pendiente sin resolver. Si como afirma Sen el
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éxito de las politicas publicas se mide en indicadores como el bienestar personal o la
agencia, sin duda se debe revisar y considerar mas informacién sobre las personas
cuidadoras primarias y desde la informacién proporcionada por estas generar una

reflexion con accién acerca de las nuevas formas de cuidados.

Para las personas cuidadoras, segun menciona Hamilton y Adamson (2013), la
infraestructura de servicios tiene la capacidad de intervenir para prestar apoyo durante las
fases transitorias importantes, tales como la transicion de la escuela secundaria a la
educacion superior o el trabajo o hacia la formacién independiente de los hogares, pero
toma menos en cuenta las necesidades de apoyo de quienes comienzan la transicion

hacia la vejez.

Las personas cuidadoras primarias si identifican los servicios, pero piensan que
deberian brindarle méas apoyo durante este periodo de sus vidas en los que les toca
cuidar cuando se estaban preparando para un periodo de retiro tranquilo. En este sentido,
esta investigacion visibiliza las dificultades que persisten en la planificacion del tiempo y,
por tanto, en la posibilidad de planificar un autocuidado consciente que sea preventivo y

que aumente sus posibilidades de una vida saludable en esta etapa cercana en sus vidas.

En la parte final del analisis se pudo conocer la relacion entre la perspectiva de la
estructura de oportunidades, que se mide a través del bienestar personal y la calidad de

vida y los estilos disposicionales en la agencia vinculada.

Las dimensiones de agencia que estaban fuertemente relacionadas eran por una
parte el activismo y la contribucion y por otra las dimensiones de iniciativa y proyecto.
Esto indica una clara diferencia entre las dimensiones que se relacionan con un ejercicio

individual de la agencia y un ejercicio mas comprometido con el cambio de su entrono en
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este sentido se verificd que efectivamente la agencia se relaciona con este doble ejercicio
de racionalidad reflexivo y activo de responsabilidad sobre la activacion propia y la
incidencia que ese accionar tiene en los demas. A esto es a lo que Sen se refiere cuando
habla de agencia y que comprende objetivos, valoraciones, logros y limitaciones que
enfrentan las personas en ese ejercicio. En la busqueda de propiciar cambios y elegir
llevar la vida que se valora, existiendo varias formas de canalizar la agencia, sea en lo

individual o en lo colectivo (Delgado, 2018).

La calidad de vida y el hecho de sentirse satisfecho con su estado de salud
general, incrementaba un ejercicio de agencia que se relaciona mas con la contribucion,
la iniciativa y el proyecto y no tanto con el activismo. La gestion adecuada de sentimientos
favorece una mayor iniciativa y el hecho de poder mantener un proyecto de vida esta
relacionado también con un adecuado estado de animo. Por otra parte, el tener mejores
relaciones interpersonales parece disminuir la agencia vinculada en la dimension de
activismo. Estas relaciones de la agencia con los funcionamientos confirman la idea de
gue las personas actuan, sin perder la perspectiva del contexto y las circunstancias de las

que son parte (Evans, 2007).

Los estilos de autocontrol activo y pasivo positivos son los que mayormente
ejercen las personas cuidadoras en Bizkaia. De estos, el estilo activo positivo es el que
incide en mayor medida en la agencia que se ejerce, de esta manera un estilo de
autocontrol activo positivo parece incidir en un mayor ejercicio de las dimensiones de

activismo, contribucion y proyecto.
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El estilo de autocontrol activo negativo también incide en la agencia contribuyendo
en menor medida a la dimensién de contribucién, por su parte el estilo de autocontrol

pasivo positivo tiene una relacién inversa con la dimension de iniciativa.

El hecho de que estas relaciones con los estilos de autocontrol incidan de manera
diferencial sobre las dimensiones de la agencia confirman el hecho manifestado por
Evans (2007) de que a pesar de que la agencia esté vinculada a su contexto, lo que pudo
verse claramente con la relacion inversa entre el ejercicio de la agencia y las horas
dedicadas a cuidar a un familiar con dependencia, no esta determinada por este y
ponderando los marcos interiorizados de referencia, asi como las acciones externas. En el
ejercicio de la agencia vinculada la persona es vista como un actor que no pierde la

perspectiva de la estructura, el contexto y la situacion.

A continuacion, en la tabla 43, se presentan los principales hallazgos de la

investigacion
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Tabla 43.

Cuadro resumen de la discusion y las principales conclusiones

Objetivo General

Objetivos Especificos

Resultados y Discusién®

Estudio de la agencia
vinculada: entorno,
agencia individual y
participacion ciudadana de
las personas cuidadoras
primarias de personas con
dependencia en Bizkaia,

Adaptar al castellano y verificar la
bondad psicométrica de uno de los
instrumentos de medicién relacionado
con todas las variables estructurales a
observar en el modelo de agencia
vinculada:

a. Cuestionario de Cuidadores de
Hamilton y Adamson (2013).

b.  Cuestionario SCI - Self-Control
Inventory de Shapiro (1994)
(Adaptado y validado al castellano
por Galego, 2015)

Bondad psicométrica de la Adaptacion al castellano del Cuestionario de Cuidadores de
Hamilton y Adamson (2013). Tras analisis factorial confirmatorio y los reajustes, las escalas de
calidad de vida, bienestar personal y agencia obtienen indices de ajuste entre 0,73y 0,91.

v" Dimensiones de la Subescala Calidad de vida: Salud, Relaciones y Manejo de
sentimientos.

v' Dimensiones de la Subescala Bienestar personal: Vivienda y economia, Viday
economiay Participacion y vecinos.

v' Dimensiones de la Subescala Agencia: Activismo, Contribucién, Iniciativa y Proyecto.

Bondad psicométrica del Cuestionario SCI — Self Control Inventory de Shapiro (1994),
adaptado y validado al castellano por Galego (2015). Tras analisis factorial confirmatorio y
los reajustes, las subescalas de sensacion de control y estilos de autocontrol obtienen indices
de ajuste entre 0,57 y 0,91.

v' Dimensiones de la Subescala Sensacién de control: Sensacion de control positiva,
Deseos de control y Sensacion de control en diferentes ambitos (cuerpo, interpersonal,
self y otros).

v' Dimensiones de la Subescala Estilos de autocontrol: Autocontrol activo positivo,
Autocontrol pasivo positivo, Autocontrol activo negativo, Autocontrol pasivo negativo.

5.

Describir el perfil de los cuidadores no
profesionales en Bizkaia en las
principales variables analizadas

Perfil de la persona cuidadora primaria/ no profesional de personas dependientes en
Bizkaia:

v' 79% Muijer con una edad media de 65 afios, casada que cuida a su marido (frente a un
21% de hombres de 71 afios, casados que cuidan también a su mujer).

91% recibieron la expectativa familiar de convertirse en las personas cuidadoras de la
persona dependiente y también la satisfaccion y el reconocimiento del contexto familiar.
Viven en zona urbana, Bilbao Metropolitano a <1km. de servicios sociosanitarios.

¥ con al menos 5 afios de experiencia de cuidados y ¥ con 10 afios de experiencia

La mayoria emplea >100hs./sem. en tareas de cuidado.

Principales tareas de cuidado: Apoyo personal y cuidados basicos (menor proporcion
tareas domésticas referidas por mujeres).

80% cuenta como principal fuente de ingresos la pension. 1/3 Mujeres dependen de la
pensién de su marido.

> Y percibe su posicién econdmica como muy acomodada.

ANANENENEN

<

<
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v

La persona cuidada es principalmente mujer (53%) con un vinculo familiar (cényuge,
madre u otro vinculo).

Analizar la interaccion de las diferentes
variables contextuales y de estilos de
autocontrol en la agencia vinculada de
las personas cuidadoras primarias, esta
relacion se medira a través de los
resultados en la aplicacion de las 2
encuestas mencionadas

3.1. Identificar los diferentes estilos de
autocontrol preferentes de los
cuidadores primarios de personas en
situacion de dependencia en Bizkaia a
través de la aplicacién del inventario de
autocontrol del modelo de los 4 estilos
de autocontrol propuestos por Shapiro
(1994), traducido y validado por Galego
(2015).

Existe relacién entre los Cuidados y el Bienestar personal y la Calidad de vida:

v

v

v

v

Las personas cuidadoras SOLO obtienen puntuaciones medias en Bienestar personal y
percepcion general de calidad de vida.

Las puntuaciones mas bajas en Bienestar son en Tiempo para hacer lo que gusta,
situacion econémica y satisfaccion vital.

Se perciben como factores de proteccion en la muestra de Bizkaia: las relaciones
interpersonales, las condiciones de la vivienda y la disponibilidad de espacios recreativos.
Cuidar cansa y esto se ve asociado a: menores posibilidades de ocio y al ocio pasivo

Existe relacién entre los Cuidados y la Agencia Vinculada:

v

v

Las puntuaciones mas altas en agencia vinculada son en Contribuciéon y Proyecto y las
puntuaciones mas bajas en Activismo e Iniciativa.

¢ Qué se relaciona o promueve una Agencia vinculada méas elevada?

A Menor edad mayor agencia vinculada, activismo, iniciativa, contribucion y proyecto

Las mujeres puntdan ligeramente mas alto en agencia vinculada (iniciativa y proyecto)
Menos horas de cuidado y por tanto, mas tiempo de descanso, mas apoyo y mas cuidadores
profesionales.

Mejorar las politicas publicas de apoyo, centradas en la transicién a la vejez

Existe relacion entre los Cuidados, el Bienestar personal, la Calidad de vida y los estilos
disposicionales o de autocontrol de la Agencia Vinculada:

4

AN

En la agencia vinculada se encuentras mas relaciones entre las dimensiones de agencia
individual (Iniciativa y Proyecto) y entre las de agencia colectiva (Contribucion y
Activismo).

La calidad de vida correlaciona con el bienestar personal.

Los cuidados correlacionan tanto con el estilo de Autocontrol Activo Positivo (AC.A+)
como con el Autocontrol Pasivo Positivo (AC.P+).

La Agencia vinculada correlaciona en sus dimensiones de Activismo, Contribucién y
Proyecto con el Autocontrol Activo Positivo (AC.A+) y de manera inversa, la Iniciativa con
el Autocontrol Pasivo Negativo (AC.P-).
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6.1. Conclusiones

Las principales aportaciones de esta tesis doctoral que lleva como titulo
“Agencia Vinculada de las personas cuidadoras primarias de un familiar con

dependencia en Bizkaia” son tres:

1. Mostrar la bondad psicométrica de la adaptacion al castellano de dos
instrumentos basados en la medicion del modelo de agencia vinculada en el
contexto de cuidados y en estilos disposicionales en una muestra de 105
personas cuidadoras primarias de un familiar con dependencia en Bizkaia, los
cuales debe ejercer su agencia vinculada al contexto de cuidados del que son
parte: Shapiro Control Inventory (Shapiro, 1994 adaptado por Galego, 2015);
Young Carer Questionnaire (Hamilton y Adamson, 2013 adaptado por la

autora como Cuestionario para cuidadores primarios 2020).

2. Perfilar las caracteristicas sociodemograficas, las caracteristicas de la
estructura de cuidados y las variables de la prestacién de cuidados,
identificando de esta manera el conjunto de factores de conversion que mayor
incidencia tienen en el ejercicio de la agencia en el contexto de cuidados en

Bizkaia.

3. ldentificar parcialmente las relaciones entre las dimensiones del modelo de
Agencia Vinculada (Evans, 2007; Rubenson y Desjardins, 2009; Hamilton y
Adamson, 2013) y medir su incidencia como barreras o facilitadores del

ejercicio de la agencia de las personas cuidadoras en Bizkaia.
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A este respecto el perfil de las personas cuidadoras los ubica en el periodo
evolutivo de la adultez tardia siendo los comportamientos de transicién de esta etapa
la revisidn de su proyecto de vida como consecuencia de la finalizacion de la etapa
laboral, formar nuevas generaciones siendo muy importante para esto el desarrollo de
espacios intergeneracionales y preparar sus cuidados a través del autocuidado vy el

intercambio de saberes con los mayores.

La mayoria de las personas en Bizkaia valora su situacién socioeconémica
como buenay regular, pero las mujeres suelen depender con mayor frecuencia de
ingresos provenientes de las pensiones de sus maridos, de sus pensiones, pero con
ingresos mas bajos o de alguna prestacion adicional. Existe, por tanto, un mayor
riesgo de dependencia econdémica por parte de las mujeres. En los entornos urbanos
se cuenta con una buena accesibilidad a los servicios sanitarios y sociales, ademas
los cuidadores en su mayoria conocen los servicios de atencion a la dependencia para
sus familiares y en menor medida los servicios que se dirigen a atender sus

necesidades como cuidadores.

La situacién econémica incide negativamente en la percepcién de bienestar y la
calidad de vida, aungue ambos grupos coincidieron en la dificultad para disponer de
tiempo para realizar otras actividades. No se encontraron diferencias en cambio en las
dimensiones de agencia. En este sentido la situacion econdmica incide poco, aunque
se observo una ligera diferencia en la dimension de iniciativa a favor de las personas

con mejor situacién economica.

Esto parece indicar que efectivamente, aunque la valoracion del bienestar
personal pueda verse afectado por la situacién econémica, en relacion con la agencia,

la relacion es menos unidireccional, yendo més alla de los indicadores de ingresos tal
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como menciona Sen en su enfoque de capacidades. En relacién con esto, en Bizkaia
las relaciones interpersonales y las condiciones de su vivienda, asi como la calidad de
la zona y la disponibilidad de espacios recreativos pueden ser factores protectores

ante situaciones complejas.

Actualmente las personas con dependencia son mayormente mujeres en
edades muy avanzadas y en menor medida hombres, siendo esta diferencia de 3 pts.
porcentuales. El tipo de dependencia que mencionan con mayor frecuencia las
personas cuidadoras se refiere a situaciones relacionadas con algun tipo de demencia
y movilidad reducida. El vinculo mayoritario es de conyuges, seguido por la atencién a

los padres.

Las hijas/os que cuidan de sus progenitores obtienen puntuaciones mas altas
de agencia lo cual puede estar mas relacionado con la edad que con el vinculo, ya que
la edad correlacion6 negativamente en todas las dimensiones de agencia. Es decir, a
mayor edad menores puntuaciones en el ejercicio de la agencia vinculada, menos
activismo, iniciativa, contribucién y proyecto. Por lo que al ser los cuidadores que
cuidan a sus padres frecuentemente mas jovenes, presentan mayores puntuaciones

de agencia.

Las personas cuidadoras por lo general tienen mas de 5 afios cuidando de su
familiar, y la gran mayoria indicé que tanto la familia como ellas mismas esperaban ser
la persona que se encargaran de estos cuidados este acuerdo técito se dio
principalmente en mujeres, lo que muestra con claridad la persistencia de roles de
género en los cuidados. Los hombres cuidadores que principalmente cuidan de sus
mujeres también indican que se esperaba que fueran ellos los que se encargaran de

estos y ellos también lo esperaban. El mayor desacuerdo entre familiares y persona
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gue cuida se dio en mujeres, sin embargo, terminaron aceptando los cuidados de su

familiar.

Esto podria suponer un cambio interesante en la forma en que se gestionan los
cuidados, los datos obtenidos mostraron que los hombres permanecen menos tiempo
al cuidado que las mujeres, establecieron limites mas claros entre las tareas
domésticas y tareas de apoyo personal y cuidados basicos, y es también cierto que los

hombres cuidadores buscan més apoyo informal o de alguna organizacion.

Sin embargo, las mujeres puntldan ligeramente mas alto en iniciativa y
proyeccion de futuro, siendo en las demas dimensiones de la agencia puntuaciones
muy similares, por lo que en este contexto de cuidados las mujeres tienden a ejercer
una agencia con mayor iniciativa y pueden incluso planificar en mayor medida su
futuro inmediato que los hombres, después de todo son tareas que por roles de género

se les ha venido preparando.

La satisfaccion de la familia con relacion a la prestacion de los cuidados es

muy alta.

En esta investigacion se desglosaron las tareas de cuidados para diferenciarlas
sobre todo del trabajo doméstico y otras tareas, esto permitié que los cuidadores
consideraran pudieran especificar o que ellos definen como cuidados. Entonces se
tiene que realizan mas tareas relacionadas con apoyo personal (escuchar, animar) y
cuidados basicos (ayudar a comer, vestirse, usar el cuarto de bafio), que con las

tareas domésticas o de apoyo logistico.

Las mujeres desempefiaron mas tareas de trabajo doméstico que los hombres,

sin embargo, invirtieron igualmente mas tiempo en actividades de apoyo y cuidados
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basicos. La situacion econémica no parece influir en el tipo de tareas de cuidados
realizadas por lo que independiente de percibirse con una buena o mala situacion
econdmica las tareas mas realizadas en relacion con los cuidados son tareas de

apoyo personal y cuidados bésicos.

Todas estas condiciones descritas implican que la disponibilidad de tiempo de
las personas cuidadoras es muy limitado y esto termina reduciendo la posibilidad de
planificar y lograr sus comportamientos de transicion lo que reduce sus posibilidades
de realizar actividades de autocuidado, mantenimiento de su salud, y disponer de
tiempo para planificar actividades de formacién de recreacién o simplemente

descansar.

Las actividades de ocio pasivo tales como ver una pelicula en tv, oir masica en
casa y leer diarios y revistas de informacién son las actividades que realizan con mas
frecuencia, realizando muy pocas actividades de ocio activo (ir al teatro, hacer

deportes de bajo impacto).

Efectivamente la puntuaciéon promedio en bienestar relacionada con el tiempo
para hacer lo que le gusta, su situacion econdémica y la satisfaccion general con la vida
fue baja y en relacion con la agencia vinculada, las horas dedicadas a las tareas de

cuidados, incide de manera negativa y significativa en las dimensiones de la agencia.

En general, las personas de este estudio obtienen puntuaciones medias en las
escalas de calidad de vida, bienestar personal y estado de &nimo, por lo que podrian
estar involucrados factores como la edad, el género y sobre todo el tiempo disponible,

gue estén limitando el logro de puntuaciones mas altas de bienestar general.
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Teniendo en cuenta que las personas cuidadoras estan en un periodo de
adultez tardia en el que las transiciones estdn marcadas por el cierre de procesos
personales y las tareas fundamentales son la consolidacién del proyecto de vida
personal, la flexibilidad ante los cambios y fortalecer el tejido social y educativo del
entorno en el que viven y conviven, es importante que las puntuaciones alcanzadas
por los cuidadores en las dimensiones de agencia relacionadas con contribucion y

proyecto hayan sido altas.

Esto indica que participan en actividades de la comunidad, mantiene buenas
relaciones con sus vecinos, tienen aspiraciones y ven su vida con propoésito. Sin
embargo, en las dos dimensiones de activismo e iniciativa las puntuaciones son mas
bajas, lo cual puede dificultar la concrecién de sus aspiraciones y sus ideas de futuro y

ademas considerar que sus contribuciones no tienen una trascendencia efectiva.

A lo largo del andlisis se encontr6 que las puntuaciones en la dimensién de
activismo en la agencia son menores y mas bajas en varias relaciones entre las
variables. Esto podria estar indicando poco interés por conocer las leyes relacionadas
con la atencién a la dependencia y una baja disposicion a participar en grupos u
organizaciones de caracter politico para mejorar la vida tanto en lo personal como en
lo colectivo, sobre todo en actividades que promuevan mejoras en el colectivo de las
personas cuidadoras lo que para Sen es una dimension fundamental del ejercicio

pleno de la agencia y lo convierte en un “colectivo” poco reivindicativo

Las dimensiones de agencia que estaban fuertemente relacionadas eran por
una parte el activismo y la contribucion y por otra las dimensiones de iniciativa y
proyecto, esto indica una clara diferencia entre las dimensiones que se relacionan con

un ejercicio individual de la agencia y un ejercicio mas comprometido con el cambio de
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su entorno en este sentido se verificd que efectivamente la agencia se relaciona con
este doble ejercicio de racionalidad reflexivo y activo de responsabilidad sobre la

activacion propia y la incidencia que ese accionar tiene en los demas.

La calidad de vida y el hecho de sentirse satisfecho con su estado de salud
general, incrementaba un ejercicio de agencia que se relaciona mas con la
contribucion, la iniciativa y el proyecto y no tanto con el activismo, la gestién adecuada
de sentimientos favorece un una mayor iniciativa y el hecho de poder mantener un
proyecto de vida esta relacionado también con un adecuado estado de &nimo. Por otra
parte, el tener mejores relaciones interpersonales parece disminuir la agencia

vinculada en la dimensién de activismo.

Los estilos de autocontrol activo y pasivo positivos son los que mayormente
ejercen las personas cuidadoras en Bizkaia, de estos el estilo activo positivo es el que
incide en mayor medida en la agencia que se ejerce, de esta manera un estilo de
autocontrol activo positivo parece incidir en un mayor ejercicio de las dimensiones de

activismo, contribucién y proyecto.

El estilo de autocontrol activo negativo también incide en la agencia
contribuyendo en menor medida a la dimensién de contribucién, por su parte el estilo

de autocontrol pasivo positivo tiene una relacion inversa con la dimension de iniciativa.

El hecho de que estas relaciones con los estilos de autocontrol incidan de
manera diferencial sobre las dimensiones de la agencia confirman el hecho
manifestado por Evans (2007) de que a pesar de que la agencia esté vinculada a su
contexto, lo que pudo verse claramente con la relacién inversa entre el ejercicio de la
agencia y las horas dedicadas a cuidar a un familiar con dependencia, no esta

determinada por este. Por lo que, ponderando los marcos interiorizados de referencia,
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asi como las acciones externas, en el ejercicio de la agencia vinculada la persona es
vista como un actor que no pierde la perspectiva de la estructura, el contexto y la

situacion.

Se puede concluir en relacion a las variables analizadas que persisten
situaciones que limitan el ejercicio de la agencia en el contexto de cuidados, en
general los funcionamientos relacionados con la calidad de vida y el bienestar personal
han sido alcanzados por las personas cuidadoras primarias en este contexto, sin
embargo, los puntajes son medios lo que hace suponer que las variables relacionadas
con los factores de conversion tales como la edad y el género influyen en algunas
restricciones sobre todos en las mujeres persisten indicadores de género que limitan
Su agencia, sobre todo porque se desempefia mejor en la agencia relacionada con
factores individuales teniendo menos participacion en actividades con poder de cambio

social.

Las variables del contexto de cuidados sobre todo el tiempo que se tiene
prestando cuidados y la disposicion general de tiempo inciden de manera negativa en
las dimensiones de agencia, a mayor tiempo menor agencia. Y la mayoria reporta mas

de 100 horas a la semana dedicados a estas tareas.

Se observd una mayor disposicion a tener estilos de autocontrol positivos que
ademas se relacionan en forma positiva con la agencia en las dimensiones de
contribucién y proyecto, siendo una vez mas el activismo y esta vez la contribucion

donde se obtiene relaciones bajas.

Efectivamente las personas cuidadoras primarias son actores conscientes de
sus responsabilidades y su agencia tiene mayor relacion con las dimensiones mas

individuales que con las dimensiones de contribucion y cambio y estas dimensiones
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mas relacionadas con la participacion y el ser agentes activos de cambio segun Sen,
son indispensables para lograr cambios y mejoras en sus situaciones actuales y por

tanto en las restricciones que se observaron en este analisis.

6.2. Limitaciones Lineas Futuras e Implicaciones Practicas

Como sefala Albert Einstein, “La persona que nunca se equivoca, nunca prueba algo
nuevo”. Por este motivo las limitaciones identificadas en este estudio suponen,
ademas de inestimables experiencias de aprendizaje, grandes oportunidades para
contribuir al &mbito cientifico de la pedagogia y psicologia social, contribuir con la
investigacion en el &mbito de los cuidados de larga duracién y proponer nuevas vias
de analizar la informacion y salir del tinel que a pesar de todo lo vivido con la covid-19
aun no logra ver la luz al final. Por todo esto, a partir de los resultados encontrados en
este estudio, a continuacion, se detallan las limitaciones y futuras lineas de

investigacion:

6.2.1 Limitaciones

° La principal limitacion de esta investigacion se relaciona con la pandemia covid-
19. Cuando se decreta el estado de alarma y con este el confinamiento domiciliario
hubo que suspender el trabajo de campo y suspender las aplicaciones en todos los
grupos. La nueva situacion requeria pasar el estado de shock y buscar alternativas
para dar continuidad a un trabajo de investigacién que quedaba asi limitado en
términos de muestra. Se decidio continuar los andlisis con la muestra recogida hasta el
momento y asumir que los resultados no serian representativos de la poblacion pero
gue en todo caso si mostrase las tendencias de la muestra de personas cuidadoras

primarias participantes.
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° Se hace un dltimo intento por llegar a mas personas y se digitaliza la encuesta,
pero el formato digital en un pequefio grupo de prueba resulté muy extenso para este
tipo de formato por lo que habria que hacer nuevas adaptaciones que ya escapaban

de lo alcances de esta investigacion.

6.2.2 Lineas futuras

Contribuir a la validez externa del modelo de agencia vinculada utilizado en
este estudio. Para dicho fin, es necesario, ademas de ampliar el tamafio muestral,
aplicarlo a otros colectivos de personas cuidadoras, en otros territorios y comunidades,
y emplear simultaneamente otros instrumentos relacionados, tanto con los constructos
de agencia vinculada, como con otros basados en propuestas mas precisas acerca de

la medicién del enfoque de capacidades.

. Ampliar la base de informacién sobre el concepto del cuidatorio y verificar en
gué medida este estudio contribuy6 con nuevas aportaciones a la comprension del
concepto de cuidados y la creacion de indicadores orientados a unificar los criterios de

medicion y compresion de los cuidados de larga duracion.

. Realizar un estudio longitudinal y ampliar la muestra de este estudio,
complementando esta linea propuesta con un proyecto de investigacion accion que
permita pilotar una experiencia de construccion de nuevas formas de cuidados con las

personas cuidadoras primarias partiendo de los hallazgos de este estudio.

. Otro campo interesante de investigacion seria explorar el perfil de agencia
vinculada de las personas con dependencia y comparar las diferencias y coincidencias

gue este mismo contexto de cuidados ejerce sobre la agencia vinculada de las
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personas con dependencia y las personas cuidadoras primarias, sobre todo por

visibilizar a la persona con dependencia en esta relacion de cuidados.

6.2.3 Los resultados encontrados plantean también implicaciones practicas en

una triple direccion: Investigacién, intervencidn y prevencion primaria.

. Desde el ambito de la investigacion proponemos un estudio del concepto de
cuidatorio y su utilidad en la unificacion del concepto de cuidados para disefiar rutas
concretas de cambio del modelo, pero incorporando en el debate a las personas

cuidadoras en diferentes niveles.

. Desde el ambito de la intervencion psico-socioeducativa sugerimos disefiar
programas especificos para las personas cuidadoras primarias a partir de sus
caracteristicas en autocontrol y agencia y su interaccion con su entorno para disefar
programas de autogestion que mejoren sus habilidades para usar sus recursos

disponibles y ampliar de esta manera sus capacidades y bienestar personal.

. Desde un enfoque preventivo se propone disefiar estrategias que promuevan el
autocuidado y el envejecimiento activo para establecer programas coeducativos

dirigidos a la poblacion de personas cuidadoras primarias y a su grupo familiar.

. Desde un enfoque de transferencia del conocimiento plantear una investigacion
interterritorial de analisis de los contextos de cuidados los tres territorios de Euskadi
para conocer el mapa de cuidados en las mismas y crear un indice de evaluacion que
se establezca a partir de un continuo de medicion que facilite la consecucién de
objetivos y al mismo tiempo facilite la comparacion entre territorios para mejorar las

estrategias en cada uno de ellos.
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. Replicar la investigacion del punto anterior con el disefio de una investigacion
multinacional de analisis de los contextos de cuidados en paises de Hispanoamérica
para conocer las debilidades y fortalezas de estas y crear un indice de evaluacién que
se establezca a partir de un continuo de medicion que facilite la consecucion de
objetivos y al mismo tiempo facilite la comparacion entre paises para mejorar las

estrategias en cada uno de ellos.

Esta claro que la pandemia covid-19 le dio mayor relevancia a una crisis del
modelo de cuidados que ya tiene demasiados afios sin resolverse, una de las mayores
preocupaciones durante todo este tiempo ha estado centrada en las consecuencias
econdémicas que tiene y va a tener en el corto plazo la covid-19, pero ¢qué se habla
del modelo de cuidados en forma concreta?, tomar todos conciencia y adelantar
acciones que vayan mas alla de las reflexiones acerca de las limitaciones de un
modelo que ya no da mas de si y que por demasiado tiempo se ha sostenido sobre
ciertos sectores de la poblacién generando situaciones de desigualdad y restricciones
a las personas que tienen la responsabilidad de prestar en condiciones precarias los

cuidados, es lo que corresponde en estos momentos.

Los modelos residenciales se vieron sobrepasados por la crisis, los hogares
con una gran sobrecarga y con poco apoyo tuvieron gue asumir en su casi totalidad la
atencion a sus familiares con dependencia. La persona cuidadora principal y en
algunos casos con empleadas no profesionalizadas que a su vez tuvieron que
permanecer en el domicilio durante todo el confinamiento, tres meses
aproximadamente, sin apoyos externos o muy pocos vieron multiplicarse en forma
exponencial las limitaciones impuestas por ser las que siempre han sostenido en

mayor medida el llamado cuarto pilar del estado de bienestar.
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Es el momento de implementar nuevas politicas universales, redistributivas y
solidarias con enfoque de derechos, para no dejar a nadie atras. Las respuestas en
materia de proteccién social deben articular las medidas de corto plazo necesarias
para atender las manifestaciones mas agudas de la emergencia (garantia universal de
ingresos, acceso universal a las pruebas y a la atencién médica, a los servicios
bésicos y a la vivienda, a la alimentacion adecuada y a la educacion), con otras de
mediano y largo plazo (salud universal, estrategias de inclusién laboral en el periodo
de la recuperacion), orientadas a garantizar el ejercicio de los derechos de las
personas mediante el fortalecimiento del Estado de bienestar y la provision universal

de proteccion social.

Y que estas palabras avancen en acciones concretas que testen nuevas
formas de hacer las cosas, apostar por la inversion en los cuidados por ejemplo con
iniciativas como Zainlab proyecto impulsado por el gobierno vasco que busca fomentar
el trabajo profesionalizado en los cuidados a mayores y a través del cual se pueden
formalizar trabajos que se han venido realizando en condiciones de total precariedad y

asumidos por sectores vulnerables en este caso mujeres migrantes.

Falta, sin embargo, incorporar al debate a los protagonistas directos, a las
personas mayores, a las personas cuidadoras mujeres y hombres y a las personas
con dependencia y con ellos construir y gue emerja poco a poco un nuevo modelo de
cuidados que garantice igualdad de derechos y en palabras de Sen amplias
capacidades que fomenten el logro de bienestar con el ejercicio de una agencia
individual y colectiva plena para que todos puedan vivir una vida buena que merezca

la pena ser vivida sin dejar a nadie atras.
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Anexos

Tabla 3

Estratificacion de la muestra por edad. género y tipo de vinculo

Comarca Municipio Sexo y vinculo Total por
Municipio
Areatza 1 hombre cuidando a su Rural 2
pareja desfavorecido

1 mujer cuidando a su hija
Arratia Igorre 1 hombre cuidando a su Rural 5
Nervion mujer

1 hombre cuidando a su

hija

1 mujer cuidando a su

pareja

1 mujer cuidando a su hijo

1 mujer cuidando a su hija

Lemoa 1 mujer cuidando a su Rural 2
padre
1 mujer cuidando a su hija
Ugao 1 hombre cuidando a su Urbano 2
Miraballes pareja

1 mujer cuidando a su hija
Zeberio 1 hombre cuidando a su Rural 3
hija desfavorecido
1 mujer cuidando a su
pareja
1 mujer cuidando a su hija

TOTAL 14
Abanto 1 hombre cuidando a su Rural urbano 6
Zierbena pareja

1 hombre cuidando a su
hija
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1 mujer cuidando a su

pareja

1 mujer cuidando a su
Bilbao padre

1 mujer cuidando a su hija

1 mujer cuidando a su

madre
Alonsotegui 1 mujer cuidando a su hija  Rural 1
desfavorecido
Barakaldo 8 hombres cuidando asu  Urbano rural 45
pareja

1 hombre cuidando a su
padre

2 hombres cuidando a su
hijo

5 hombres cuidando a su
hija

1 hombre cuidando a otros
(hombre)

1 hombre cuidando otros
(muijer)

7 mujeres cuidando a su
pareja

3 mujeres cuidando a su
hijo

4 mujeres cuidando a su
padre

8 mujeres cuidando a su
hija

2 mujeres cuidando a su
madre

2 mujeres cuidando otros

(mujer)
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Bilbao

1 mujer cuidando otros
(hombre)

1 hombre cuidando a su Urbano
pareja

3 hombres cuidando a su
hijo

3 hombres cuidando a su
padre

1 hombre cuidando otros
(hombre)

20 hombres cuidando a su
mujer

22 hombres cuidando a su
hija

2 hombres cuidando a su
madre

5 hombres cuidando a
otros (mujer)

35 mujeres cuidando a su
pareja

10 mujeres cuidando a su
hijo

18 mujeres cuidando a su
padre

3 mujeres cuidando a
otros (hombre)

1 mujer cuidando a su
pareja

40 mujeres cuidando a su
hija

10 mujeres cuidando a su
madre

10 mujeres cuidando otras

(mujer)

184
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Erandio

Galdakao

1 hombre cuidando a su Rural urbano 15
hijo

1 hombre cuidando a su
padre

2 hombres cuidando a su
pareja

2 hombres cuidando a su
hija

2 mujeres cuidando a su
pareja

1 mujer cuidando a su hijo
1 mujer cuidando a su
padre

1 mujer cuidando a su
madre

3 mujeres cuidando a su
hija

1 mujer cuidando otros
(hombre)

1 hombre cuidando a su Urbano rural 39
hijo

1 hombre cuidando a su
padre

5 hombres cuidando a su
pareja

5 hombres cuidando a su
hija

1 hombre cuidando a su
madre

1 hombre cuidando otros
7 mujeres cuidando a su
pareja

2 mujeres cuidando a su

hijo
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Getxo

4 mujeres cuidando a su
padre

1 mujer cuidando otros
(hombre)

8 mujeres cuidando a su
hija

2 mujeres cuidando a su
madre

2 mujeres cuidando otros
(muijer)

1 hombre cuidando su
pareja

3 hombres cuidando a su
hijo

2 hombres cuidando a su
padre

1 hombre cuidando otros
(hombre)

18 hombres cuidando a su
mujer

10 hombres cuidando a su
hija

1 hombre cuidando a su
madre

1 hombre cuidando otros
(mujer)

15 mujeres cuidando a su
pareja

5 mujeres cuidando hijos
10 mujeres cuidando a su
padre

2 mujeres cuidando otros
(hombre)

25 mujeres cuidando hija

Urbano

95
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Leioa

Lezama

Loiu
Muzkiz

5 mujeres cuidando a su
madre
5 mujeres cuidando otros
(mujer)
Urbano
1 hombre cuidando a su Rural
hijo
1 hombre cuidando a su
pareja
1 hombre cuidando a su
hija
1 mujer cuidando a su
pareja
1 mujer cuidando a su
padre
2 mujeres cuidando a sus
hijas
1 mujer cuidando a su
madre
1 mujer cuidando a otros
(muijer)
Rural
2 hombres cuidando asu  Rural urbano
pareja
2 hombres cuidando a su
hija
3 mujeres cuidando a su
pareja
1 mujer cuidando a su hijo
1 mujer cuidando a su
padre
4 mujeres cuidando hijas
1 mujer cuidando madre

1 mujer cuidando otros

15
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Portugalete

Valle de
Trapaga

1 hombre cuidando a su Urbano 79
pareja

4 hombres cuidando a su
hijo

2 hombres cuidando a su
padre

1 hombre cuidando
otros(hombre)

15 hombres cuidando a su
mujer

10 hombres cuidando a su
hija

1 hombre cuidando a su
madre

1 hombre cuidando otros
(mujer)

15 mujeres cuidando a su
marido

2 mujeres cuidando a su
hijo

7 mujeres cuidando a su
padre

1 mujer cuidando
otros(hombre)

13 mujeres cuidando a su
hija

4 mujeres cuidando a su
madre

2 mujeres cuidando otros
(mujer)

1 hombre cuidando a su Rural urbano 10
pareja

1 hombre cuidando a su

hija
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Durangaldea

TOTAL
Abadino

Amorebieta

2 mujeres cuidando a su
pareja

2 mujeres cuidando a su
padre

2 mujeres cuidando a su
hija

1 mujer cuidando otros

(muijer)

1 hombre cuidando a su Rural
mujer

1 hombre cuidando a una
hija

1 mujer cuidando a su
marido

1 mujer cuidando a su
padre

2 mujeres cuidando hija

1 mujer cuidando otros
(muijer)

1 hombre cuidando a su Urbano
hijo

2 hombre cuidando a su
mujer

2 hombre cuidando a su
hija

1 hombre cuidando otros
(mujer)

4 mujeres cuidando a su
pareja

1 mujer cuidando a un hijo
1 mujer cuidando a su

padre

498

16
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Atxondo

Berriz

Ermua

1 mujer cuidando otros
(hombre)

3 mujeres cuidando a sus
hijas

1 hombre cuidando a su Rural

hijo desfavorecido

1 hombre cuidando a su
mujer

1 hombre cuidando a su
hija

3 mujeres cuidando a su
pareja

1 mujer cuidando a un hijo
1 mujer cuidando a su
padre

3 mujeres cuidando a su
hija

1 mujer cuidando a su
madre

1 mujer cuidando otros
(mujer)

1 hombre cuidando a su Rural
mujer

1 mujer cuidando a su
marido

1 mujer cuidando a su hijo
1 mujer cuidando a su hija
1 mujer cuidando a su
madre

2 hombres cuidando asu  Urbano
pareja

2 hombres cuidando a su

hija

14
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Encartaciones

Manaria

TOTAL

Balmaseda

Glefes

2 mujeres cuidando a su
marido

1 mujer cuidando a su hijo
1 mujer cuidando a su
padre

3 mujeres cuidando a sus
hijas

1 mujer cuidando a su
madre

2 mujeres cuidando otros
(muijer)

1 hombre cuidando a su
pareja

1 hombre cuidando a su
hija

2 mujeres cuidando a sus
hijas

1 mujer cuidando a su

padre

1 hombre cuidando a su
mujer

1 hombre cuidando a su
hija

2 mujeres cuidando a su
marido

1 mujer cuidando a su hijo
2 mujeres cuidando a su
hija

1 mujer cuidando a su
madre

1 hombre cuidando a su

hija

Rural

desfavorecido

Urbano rural

Rural

60
7
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Busturialdea
Gernika-

Bermeo

Sopuerta

Valle

Carranza

Zalla

TOTAL
Bakio

Bermeo

1 mujer cuidando a su
marido

1 mujer cuidando a su
padre

1 mujer cuidando a su hija
1 hombre cuidando a su
mujer

1 hombre cuidando a una
hija

1 mujer cuidando a su
marido

1 mujer cuidando hija

1 hombre cuidando a su
hija

1 mujer cuidando a su hija
1 mujer cuidando otros
(mujer)

1 hombre cuidando a su
padre

1 hombre cuidando a otro
(hombre)

1 mujer cuidando a una

hija

1 mujer cuidando a su
marido

1 mujer cuidando a su hija
1 hombre cuidando otros
(hombre)

2 hombres cuidando a su
mujer

1 hombre cuidando a su

hija

Rural
desfavorecido

Rural

desfavorecido

Rural urbano

Rural

Urbano rural

3

21

14
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Busturia

Gernika

1 hombre cuidando otros
(mujer)

2 mujeres cuidando a su
marido

1 mujer cuidando a un hijo
1 mujer cuidando a un
padre

4 mujeres cuidando a una
hija

1 mujer cuidando a su
madre

1 mujer cuidando otros
(muijer)

1 hombre cuidando a su Rural
pareja

1 hombre cuidando a su
hija

1 mujer cuidando a su
marido

1 mujer cuidando a su hijo
1 mujer cuidando a su
padre

3 mujeres cuidando a su
hija

1 mujer cuidando otros
(mujer)

1 hombre cuidando a su Urbano
hijo

1 hombre cuidando a su
mujer

2 hombres cuidando a su
hija

2 mujeres cuidando a su

marido

13
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Lea-Artibai

Mundaka

TOTAL

Berriatua

Lekeitio

Markina

Ondarroa

1 mujer cuidando a su hijo
1 mujer cuidando a su
padre

3 mujeres cuidando a su
hija

1 mujer cuidando a su
madre

1 mujer cuidando a otros
(mujer)

1 hombre cuidando a su
pareja

1 mujer cuidando a su hija

1 hombre cuidando a su
hija

1 mujer cuidando a su
marido

2 mujeres cuidando hijas
1 hombre cuidando a su
mujer

1 hombre cuidando a su
hija

1 mujer cuidando a su hijo
1 mujer cuidando a su hija
1 mujer cuidando otros
(mujer)

1 hombre cuidando hija

1 mujer cuidando hija

1 hombre cuidando a su
mujer

1 hombre cuidando a su
hija

2 mujeres cuidando a su

marido

Rural

Rural

Urbano

Rural urbano

Urbano

40

314



Uribe-Kosta

TOTAL

Gorliz

Lemoiz

Sopela

TOTAL

1 mujer cuidando a su
padre

1 mujer cuidando a otros
(hombre)

2 mujeres cuidando hijas

1 mujer cuidando a su Rural urbano

marido

1 mujer cuidando a su hijo

1 mujer cuidando a su

padre

1 mujer cuidando a su hija

1 mujer cuidando a su

madre

1 mujer cuidando hija Rural
desfavorecido

1 hombre cuidando padre  Urbano rural

2 hombres cuidando a su

mujer

1 hombre cuidando a su

hija

2 mujeres cuidando a su

marido

1 mujer cuidando a su hijo

1 mujer cuidando a su

padre

1 mujer cuidando a su

madre

3 mujeres cuidando hijas

1 mujer cuidando otros

(mujer)

19

13

19
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ESPRC

Social Policy Research Centre

Cuestionario para cuidadores primarios

Este cuestionario es para cuidadores no profesionales que cuidan a una persona en
situacion de dependencia. Estos cuidadores a veces son llamados cuidadores familiares.
El cuestionario les preguntara acerca de sus antecedentes personales, sus tareas de
cuidados y otros aspectos de su vida.

Las respuestas que nos proporcione en este cuestionario nos ayudaran a comprender
mejor como viven los cuidadores primarios, que cuidados prestan, que apoyos reciben y
cdémo combinan el cuidado, el trabajo remunerado y otras actividades importantes en su
dia a dia.

Por favor, no se sienta avergonzado de dar respuestas honestas. Es posible que le preocupe
que alguien diferente al entrevistador pueda identificarle, o que las respuestas se muestren
a sus familiares o persona a la que cuida. Tenga la seguridad de que esto No sucedera.

El investigador que resguarda la encuesta tiene un archivo de almacenamiento seguro, y
el acceso a los datos esta estrictamente controlado por un sistema de control de acceso.

El cuestionario solo tardard unos 30 minutos en completarse
Coémo completar este cuestionario

1. Por favor marque una o mas casillas para cada pregunta, como se indica en
la pregunta.

2. Puede leer las preguntas en el orden que le sea mas comodo.

3. Las preguntas no tienen que ser contestadas en orden.

4. Sitiene alguna duda consulte al investigador.

iGracias por su tiempo y participacién!

Fecha de hoy:

Uso de oficina

NUmero de identificacion
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l. Datos personales

1. éCudl es tu edad? Dﬁos

2. ¢En qué pais naciste?

3. éEn qué pais nacieron tus padres? Madre Padre
4. ¢Cudl es tu nacionalidad?
5. ¢Hablas un idioma distinto al No|:| Si|:| Indique cual

castellano en tu casa?

6. ¢ Cudl es tu estado civil legal?

Il. Datos familiares

7. ¢Con quién vives? MadreD Padre|:|
Hermanos—as[l cuantos?
Pareja |:| Hijos- as|:|
Otros parientes |:| indique
Amigos-as D
Vive solo con la persona que cuida |:|
8. éLas personas de la familia esperaban Si|:| No|:|

que fueras tu quien se encargara del

cuidado?

9.¢Y tu, esperabas ser quien se encargara  §;j |:| No |:|
de los cuidados?

10. ¢Tu familia se muestra satisfecha con
los cuidados que brindas? (Entre 0 y 10)

1. Datos socioecondmicos

11. ¢DAnde vives? Piso propio
Piso familiar
Piso en alquiler
Alojamiento especial
Otro especifique

HRRNN

12. ¢Dénde estd ubicadatu  Area urbana Area rural
vivienda?

13. éEn qué municipio o
territorio de Bizkaia vives?

14. ¢A qué distancia tienes
los servicios sociales?
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15. ¢Cual es tu principal
fuente de ingresos?

16. éCual es la principal
fuente de ingresos de tu
familia?

17. Indica écual es tu
situacion laboral actual?

Empleado a tiempo completo
Empleado a tiempo parcial
Trabajador auténomo
Buscando trabajo remunerado
Desempleado

No busco trabajo

Retiro voluntario causa

Otro especificar

18. éCuantas horas a la
semana esta usted en un
trabajo remunerado?

Numero de horas a la semana

19. Dadas tus necesidades
y responsabilidades
actuales, dirias que tl y tu

Ricos
Muy acomodados
Razonablemente acomodados

ENRRN N

familia son: Andamos justos
Pobres
Muy pobres
20. ¢Has completado sil_] Nol[_]
alguna titulacion
educativa? Indica cual

21. éVas a alguna actividad
formativa o comunitaria?

Sfl:l No|:|

Si la respuesta es Si, indica cual
Zainduz
Formacidn profesional

Temas especializados (Fundaciones)
Otro (especifica)

HNEN

V.

Datos sobre los cuidados

22. ¢Cudl es la discapacidad o

enfermedad de la persona a su cuidado?

(marca todas las que corresponden)

Discapacidad fisica

Discapacidad intelectual

Discapacidad sensorial

Problema salud mental

Movilidad reducida

Enfermedad de larga
duracién (recuperacién o
enfermedad terminal)

0 Odgody:
[ Odgode
[ Odgode
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Consumo de alcohol o
HEE

drogas
Otras:

23. éCual es el vinculo con la/s persona-s
gue cuida-s?

24. iDesde cuando cuidas a tu/s
familiar/es (afios y meses)?

25. éCuantas horas a la semana dedicas
a la atenciéon?

26. éEres la persona cuidadora

principal? si ] No [

27. éAlguien te asiste en el cuidado? sil] no [

28. ¢Qué tareas de cuidados haces?

Limpiar la casa

Preparar comidas

Ayudar a comer y a beber

Lavara la ropa

Cuidar el jardin

Reparaciones menores

Compras

Levantar o llevar cosas pesadas

Ayudar con el papeleo, cuenta o banco

Ayudar a caminar, subir escaleras

Entrar o salir de la cama

Vestir

Lavar, bafiar y otros cuidados personales

Ayudar con el uso del cuarto de bafio

Llevar a citas médicas

Ayudar con los medicamentos

Hacer compaiiia

Estar pendiente de sus necesidades

Animar

Escuchar

Dar consejos

Sacarlos a pasear, ver amigos o parientes, ir al cine

Traduccion porque el castellano no es su lengua materna

Interpretar con sefias por problemas de audicion al hablar con
profesionales de la salud (médicxs, enfermerxs)

Hablar con otros servicios (SAD)

Hablar con la administracién (p.ej. Diputacion)

Cuidar nietxs/sobrinxs/hermanos-as

| I O O

31
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Trabajar para traer dinero a casa []

V. Datos sobre los servicios de apoyo

29. ¢Conoces los servicios de los que dispone tu familiar en situacidon de dependencia?
si L no [

Indique cudl o cuales, horas de uso y la Horas semanales Valoracion

valoracion que tiene de los mismos de utilizacion de0al0

Ayudas técnicas y equipamiento en el hogar

Servicios de medicina en familia

Adaptaciones en casa

Terapia ocupacional

Fisioterapia

Enfermeria especializada

Asistencia a centro de dia

Servicio de salud mental (p.ej. psiquiatria)

Servicio de respiro en institucion externa

Cuidado de respiro en casa

Atencién residencial (SAD)

Transporte

Cuidados paliativos

Otros

30. ¢Recibes algin apoyo informal de familia, | si [ ] No [ ]

amigos, vecinos, comunidad, persona Indique de quién
contratada? Horas a la semana
31. ¢{Recibes el apoyo de alguna Si |:| No |:|
organizacién? Indique cual
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32. ¢Consideras que hace falta algun tipo de

servicio para tu familiar?

sil_1 Nol[_]

Indique cudl(es)

33. ¢Conoces los servicios con los que cuentas como persona cuidadora?

sil_] nol]

Indique cudl o cudles, horas de uso y la

valoracidon que tiene de los mismos

Horas semanales

de utilizacion

Valoracion

(De 0a 10)

Respiro en el hogar

Otros cuidados en el hogar

Otros programas de respiro

Consejo e informacion

Grupo de apoyo a cuidadores

Habilidades de entrenamiento para

cuidadores (Zainduz, Fundaciones)

Asesoramiento individual

Asesoramiento grupal

Capacitacién en actividades laborales

Otros

34. ¢ Consideras que hace falta algun servicio

para los cuidadores?

sil_1 Nol[ ]

Indique cual o cuales

VI. Variables de Calidad de Vida
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Por favor marca el numero que
mejor describe cuan satisfecho/a

estas con

Completamente satisfecho

Completamente satisfecho

No sabe/ no responde

u1| Ni satisfecho ni insatisfecho

Vo]

10

35. Tu salud fisica

36. Tu salud mental

37. Tu consumo de medicamentos

y/o drogas

38. Tu apariencia fisica

39.Tu manejo de sentimientos

como la preocupacion

40.Tu manejo de sentimientos

como laira

41. Las relaciones con tu familia

préxima (padres, hijos, hermanos)

42.Las relaciones con otros

familiares

43. Las relaciones con sus amigos

44, Las relaciones con los vecinos

45. Tu participacién en actividades

sociales y/o comunitarias

46. En relacidn con esta ultima pregunta, indique si realiza y con qué frecuencia las

siguientes actividades (responda a todas) EUSTAT

Habitualmente
vacaciones

Fines de
semana

Alguna vez al

ano

Nunca

Habitualmente

Fines de

Ssémana

Vacaciones

Alguna vez al

Nunca
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1.Ir a ver 8.0ir musica en

espectdculos casa

deportivos

2.Hacer 9.Leer diarios y

deporte revistas de
informacién

3.Ir al cine 10.Leer novela,

teatro, poesia

4.Ir al monte

11.Leer diarios

deportivos y/o

tv

revistas del
corazon
5.Ir al teatro, 12.Navegar por
conciertos internet/chatear
etc.
6.Ver cine en 13. Jugar a

quinielas, loterias,

cupon

7.Ver cine en

video/DVD

14. Jugar casino,

bingo, madaquinas

tragaperras

VII. (Bienestar Personal/ EUSTAT)

Por favor marca el nimero que

mejor describe

satisfaccion global con

tu

grado de

Completamente satisfecho

Ni satisfecho ni insatisfecho

Completamente satisfecho

No sabe/ no responde
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47.Tu vida en la actualidad

48. Tus relaciones personales

49. El tiempo que dispones para

hacer lo que te gusta

50. La situacién econdmica de tu

hogar

51. Tu vivienda

52. La calidad de la zona en la que

vives

53. Las dreas recreativas o verdes

de la zona en la que vive

54. Tu trabajo actual

55. El tiempo que empleas parair a

tu trabajo

56. Las relaciones con los vecinos

57. Tu participacion en actividades

sociales y/o comunitarias

60. Durante las cuatro ultimas semanas, con qué frecuencia...

(responda a todas)

58. Tienes alguien con quien hablar temas
59. Si la necesitases, podrias pedir ayuda a

familiares o amigos que no sean
miembros de tu hogar o a vecinos

personales
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, 9| c s 0| ® 85| 5| ol ©F5
C. Nosabe[] | C. Sin | Jdas|l <|loc| 2220
D. No familiares Estuviste
Ni amigos especialmente
contesta[] .
Nivecinos [] | tenso
D. No sabe ]
Te sentiste tan
E.No bajo de moral
contesta [] que nada podia
animarte
Te sentiste
calmadoy
tranquilo
Te sentiste feliz
VIIl.  Variables de Agency
Indica tu acuerdo o desacuerdo con las siguientes afirmaciones
C (]
()] ©
C Q
23/ 638|8 | ¢
C o o = ) C
v QO - - O v O
£ 5 c 35 c O € T
= O ©c O ©c S| = <
© O + (@© = o D
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Activismo

61. Para mi es importante participar
activamente en la sociedad (ej., en
culturales,

politicas,
voluntariado, feministas, religion,

asociaciones sociales,
religiosas, ecologistas,
etc.) écuantas horas a la semana le
dedica?

62. Para mi es importante participar
en actividades que visibilicen la
situacidn actual de las personas
cuidadoras

63. Busco maneras de mejorar la
situacidén actual de las personas
cuidadoras
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64. Conozco la(s) ley(es) que
favorece(n) una buena atencion
para mi familiar

65. Conozco la(s) ley(es) que
favorece(n) una buena atencion
para mi como persona cuidadora

66. Propongo a otras personas
cuidadoras asociarnos para exigir
beneficios que considero
necesarios para el bienestar de la
persona que cuidamos

Contribucion/participacion/
socializacion

67. Me gusta participar en
actividades de formaciéon para
personas cuidadoras

68. Busco maneras de participar en
mi comunidad

69. Me gusta relacionarme con
otras personas que como yo son
cuidadoras

70. Busco maneras de que se oigan
mis ideas en relacion a las mejora
de la situacién de persona
cuidadoras

Iniciativa/proactividad

71. Pienso que puedo mejorar mi
vida actual

72. Creo que es facil lograr lo que
quiero hacer

73. Creo que tomé con libertad la
decision de ser una persona
cuidadora

74. Creo que soy responsable de
mis decisiones

75. Busco maneras de hacer lo que
quiero

Proyecto/vision

76. Me siento satisfecho con la
persona que soy

77.Paramiesimportante pensar en
mi vida futura

78. Para mi es importante planificar
mi vida futura
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79. Tengo claro lo que quiero en mi
vida

80. Quiero conseguir todas las
aspiraciones personales que me
planteo

Perspectiva

81. Creo que mi vida tiene un
propdsito

82. Me gusta ver la vida de manera
optimista

83. Creo que la vida es una prueba
con problemas constantes

84. Pienso que hacer con mi vida
cuando deje de cuidar a la persona
gue hoy requiere mis cuidados

85. A veces pienso que cuidar
puede ser mi profesion

Muchas Gracias por su colaboracién

Fin Encuesta

327




CUESTIONARIO

A continuacién hay diversas afirmaciones en las que se puede ver mis o menos reflejada
como persona. No existen respuestas correctas ni incorrectas, o respuestas trampa. Basado
en su forma de entender la afirmacién marque con un circulo aquel que considere mas apro-
piado. Marque un solo circulo para cada afirmacion.

onal A

-mente veces

. a sen v: -
1 ?;:;i; \::l vsizasamén positiva de con 1 2 3 4 5 6 7
2. Si lo decido, tengo la capacidad de
conseguir més coftroll sobfe mi vida i 2 g 4 3 o 4
Y i
p b o R R R BB LB E
4. Deseo intensamente estar en control 1 2 3 4 5 6 7
5. Ojald pudiera liberarme del control 1 2 3 4 5 6 7
6. Temo perder el control 1 2 3 4 5 6 7
7. Pierdo el control de mi misma 1 2 3 4 5 6 7
. Carezco de control sobre mi entoy
¢ (otras person::, situaci:ner:,ne:cl; e L % 3 4 > o 7
9 is:ge;xe:as apcrsom demasiado pasiva ¢ 1 2 3 4 5 6 7
10. Soy una persona demasiado agresiva
Y c):mlroll:dora (sobre posesivrs 1 2 3 4 2 o 7
11. Soy capaz de aceptar tranquilamente 1 2 3 4 5 6 7
lo que no puedo cambiar o modificar
12. Soy capaz de actuar con firmeza y
decisién para intentar cambiar lo 1 2 3 4 5 3 6 7
que quiero
13. Soy capaz de elegir y tomar decisio-
nes sobre las cosas importantes en{ 1 2 3 4 5 6 7
mi vida
14. Soy capaz de establecer objetivos cla-
r:z: reflislas ¥ con sentidoJ 1 2 : & 2 z 4
15. Soy consciente de mis propios senti-
mientos y motivaciones y de recono- 1 2 3 4 5 .6 7
cer como me afectan
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A Muy a

menude | menudo
16. Asumo la debida responsabilidad so-

bre lo que tengo control 1 2 3 g 2 o 4

17. Trato de conseguir mis objetivos con 1 2 3 4 5 6 7
esfuerzo y disciplina

18. Tengo las habﬂifiade.s y capacidades 1 2 3 4 § 6 5
para alcanzar mis objetivos

19. Otras personas me ayudan a realizar
cambios para ganar m4s control so-| 1 2 3 4 5§ 6 2
bre mi vida

20. M1 sensafsi(m de control proviene de 1 2 3 4 5 6 7
mis propios esfuerzos

21. L{ﬁ familia y .amistades me propor- 1 2 3 4 5 6 7
cionan sensacion de control

22. El gobierno yla sociedad me propor- 1 2 3 4 5 6 .

cionan mi sensacién de control

23. Un poder superior (Dios, religion,
creencias espirituales) me propor- 1 2 3 4 5 6 7,
ciona mi sensacién de control

24. Para mi es importante tener el con-

trol de mi misma ; 2 E ¢ : o z
25. Para mi es importante tener el con-
trol de otros/as: personas y situacio- | 1 2 3 4 5 6 7
nes
26. Otras personas tienen demasiado 1 2 3 4 5 6 7
control sobre mi
27. Es importante que parezca que mi 1 2 3 4 5 6 7

vida estd bajo control
28. Busco riesgos, emociones y aventura 1 2 3 4 5 6 7
29. Siento que estoy perdiendo el control

en aspectos donde una vez si los tuve L 2 3 4 % 5 7
30. Para rni es importante conseguir lo 1 2 3 4 5 6 7
que quiero
31. Me gusta que las cosas a mi alrede-
dor estén ordenadasynomegustala| 1 2 3 4 5 6 7
PR N id
g ylo
32, Antes de tomar una decisién dificil
me gusta recoger tanta informacion| 1 2 3 4 5 6 7
como me sea posible
33. Tengo el debido grado de autocon- 1 2 3 4 5 6 7
trol
34. Tengo d iado autocontrol 1 2 3 4 5 6 7
35. Co'ntengo mi ira incluso cuando 1 2 3 4 5 6 7
quiero expresarla
36. Para mi es importante tener poder 1 2 3 4 5 6 7
37. Quiero controlar mejor mi genio 1 21 3 4 5 6 7
ANEXOS
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A continuaci6n aparece un listado de ambitos en los cuales una persona puede sentirse en

control o fuera de control. Complete esta seccién en dos pasos:

Paso 1:

Empleando los seis niveles de control descritos
debajo, indique la respuesta que mejor le describa.
Maque con un circulo a la izquierda el nimero
que mejor le describa para cada afirmacién.

1= Muy fuera de control

2= Moderadamente fuera de control
3= Ligeramente fuera de control

4= Ligeramente en control

5= Moderadamente en control

6= Muy en control

Paso 2:

Después de completar el paso 1 continie con el paso 2 como
sigue. Para cada dmbito en la lista indique rodeando con un
circulo a la derecha la respuesta que mejor refleje su situacién
(dependiendo si quiere aceptar o cambiar la situacion)

A= No es importante para usted (No le preocupa)
B= Es importante para usted, le gustarfa realizar algo para
bi i el 4rea en la direccién deseada
C= Esimportante para usted, pero mds que un cambio del
4mbito, le gustarfa mds aceptacién de lo que es (sentirse
mejor sobre la manera en que las cosas son)

control

Gl =)

38. C

li fa (comer)

39.

o

Ejercicio fisico

40. Funci

corporal

41

fus

Apariencia fisica

4

5]

. Peso corporal

43.

o

Sexualidad

44. Mis

P

45.

o

Atenci6n/concentracion

46. Estrés

47.

i)

Tristeza (melancolfa)

48.

oo

Relaciones de amistad

OO0 0[0C|0 0|0|0|0|Esimportante-Aceptacién

4

o

. Relacion de pareja (o de anterior pareja)

O

=== = = = | = = = = = | = | = | Muy fuera de control

mc\mmma\a\mmoxa\o«a\M“yenamm]

50.

=]

Relacién con mis hijos (o ausencia de hijos)

51.

@ oo w0 e oo o] w|w | | Ligeramente fuera de
)

W s L s i | e | e | s | | Ligeramente en control
@ wo g o e v v o oo oo o | Moderadamente en control

—
o

Relacién con mi familia de origen (padres y/o
hermanos/as)

52. La manera en que me siento conmigo misma

53. Situacién laboral (o no empleo)

54. Hébitos de consumo (gasto)

55,

b

Hébitos de trabajo

56. Ellugar donde vivo

57. Consumo de drogas

58. Consumo de alcohol

59. Fumar

60. Conducta violenta

61.

=

Juegos de apuestas y azar

iR oo o o oo || |e oo | Moderadamente fuera

P o I S S SV SV N UV RV oy
Wl e o e wiwlw|wfuw w
N EN (TN (RN (PN E N N N NS TS N
wln|ulalnlujnfu|lun|lnln
alo|o oo o oo o o

62. Gestion y organizacion del tiempo

B | 2 55 5 || > (| | > | No es importante

wwwwwuzwawmwrnwu:v:wwwwwwwmwwﬁsimPonm:e.cammo

olooo|o(clolo|olo|jol O (0
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A continuacién va a encontrar unas palabras o frases
que pueden usarse para describir a una persona. Por
favor rodee con un circulo el nimero que mejor le des-
criba a Ud. utilizando la siguiente clave:

1= No me describe nada en absoluto

2= Me describe moderadamente bien

3= Me describe muy bien

4= Me describe totalmente

Asegrese de contestar a todas las palabras. No olvide
que esta informacién es confidencial y que no serd uti-
lizada con otro fin que no sea esta investigacion de tesis
doctoral. Tras este estudio, se destruirdn.

Imaginese, por ejemplo, que se encuentra con la palabra
AVENTURERA. Ud. cree que su forma de ser y com-
portarse es bastante aventurera, que le gusta arriesgarse,
pero que a veces esto le da un poco de miedo. Entonces,
Ud. rodearfa el 4 porque le describe bastante pero en
algunas ocasiones Ud. no es tan aventurera.

Y A8

88. Impaciente
89. Racional

9
91.

=3

Indecisa

Amable

92. Independiente

93. Egofsta

94. Decidida

95. Sensible

96. Reacia al cambio

97. Capaz de expresar mis necesidades
98. Manejable

99. Lider

100. Capaz de escuchar
101. A la defensiva

102. Que me gusta explorar
103. Manipuladora

104. Que dejo correr y fluir

Al O

ARSI

FORS s =t g s e e e o= == No me describe nada en absoluto

BN NN N NN R RN NN NN NS Medescibe moderadamente bien

Gow e B W W W W WL W W W W W W W W e W Medescribe muybien
M o R R R R R B R B R B s B b s Me describe totalmente

105. Con iniciativa propia 155. Con iniciativa propia
106. Muy controladora 156. Muy controladora
107. Timida 157. Timida

108. Que acepta 158. Que acepta

Después de que haya finalizado el paso 1 continde con
el paso dos. Rodee con un circulo la frase o afirmacion
que mejor le describa.

Imaginese, por ejemplo, que se encuentra con la
palabra AVENTURERA, piense sobre si le gustaria
seguir siendo igual de aventurera o por lo contrario le
gustarfa cambiar.

Si le gustaria ser mas aventurera rodee

C Me gustarfa ser mds

A= Me gustaria ser menos
B= Me gustaria ser igual
C= Me gustarfa ser méds

Recuerde que no hay respuestas buenas ni malas, sélo
formas diferentes de reaccionar y de ser.

138. Impaciente

139. Racional

140. Indecisa

141. Amable

142. Independiente

143. Egoista

144, Decidida

145. Sensible

146. Reacia al cambio

147. Capaz de expresar mis necesidades
148. Manejable

149. Lider

150. Capaz de escuchar
151. A la defensiva

152. Que me gusta explorar
153. Manipuladora

154. Que dejo correr y fluir

<
B> >> > > > > > > 2 > > > Megustaria ser menos

WwWWD’B}B’WWWWWWWNWWWUJtﬂwMegus(ariasetigual

0000000000000 0000O0O0 0 O Megustaria ser més
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109. Que conecta/Sociable 1 2 3 4 159. Que conecta/Sociable A B C
110. Tensa 1 2 3 4]160. Tensa A B €
111. Bien organizada 1 2 3 4 ]16l. Bienorganizada A B C
112. S:::eja que las cosas sigan su 1 2 3 4 162. S;z:leja que las cosas sigan su A B C
113. Anclada en el pasado 1 2 3 4163. Anclada en el pasado A B C
114. Con mis metas (decidida) 1 2 3 4 |164. Con mis metas (decidida) A B C
115. Asertiva, que dicelo quepiensa 1 2 3 4 | 165. Asertiva, que dice lo que piensa A B C
116. Digna de confianza 1 2 3 4/166. Digna de confianza A B C
117. Dogmitica 1 2 3 4]167. Dogmitica A B C
118. Dependiente 1 2 3 4 ]168. Dependiente A- B C
119. Tranquila 1 2 3 4]169. Tranquila A B €
120. Que presiona a los demas 1 2 3 4(170. Que presiona a los demds A B C
121. Segura de sf mima 1 2 3 41171 Segurade si mima A B C
122. Paciente 1 2 3 4172, Paciente A B €
123. Agresiva 1 2 3 4173, Agresiva A B €
124. Receptiva 1 2 3 4174 Receptiva A B C
125. Rigida 1 2 3 4175 Rigida A B €
126. Que cede 1 2 3 4176. Quecede A B €
127. Responsable 1 2 3 4|177. Responsable A B C
128. Impulsiva 1 2 3 4178, Impulsiva A B C
129. Suave 1 2 3 4]179. Suave A B C
130. Critica I 2 3 4180. Critica A B C
131. Légica 1 2 3 4}181. Logica A B C
132. Que aplaza las decisiones 1 2 3 4 |182. Queaplazalas decisiones A B C
133. Serena 1 2 3 4]183. Serena A B C
134, Activa 1 2 3 4184, Activa A B C
135, Atenta 1 2 3 4185 Atenta A B C
136. Abierta 1 2 3 4/|186. Abierta A B C
137. Con control de mi misma 1 2 3 4]187. Con control de mi misma A B C
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