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1.1. EI Cuidado






1.1. EL CUIDADO
1.1.1. DEFINICION DE CUIDADO

Cuidarse, cuidar y ser cuidado son funciones naturales indispensables para la
vida de las personas y la sociedad, ya que son inherentes a la supervivencia de
todo ser vivo. Al cuidar se contribuye a promover y desarrollar aquello que da
sentido a la vida a las personas y a los grupos. Es asi como cuidar representa un
conjunto de actos de vida que tiene como objeto hacer que ésta se mantenga,
continue y se desarrolle (1).

El cuidado es una ocupacién, y, por tanto, esta constituido por actividades
cotidianas que las personas realizan como individuos, en familia y con las

comunidades, para ocupar el tiempo y dar sentido y propésito a la vida.

Segun el Marco de Trabajo para la Practica de Terapia Ocupacional, documento
oficial de la Asociaciéon Estadounidense de Terapia Ocupacional (AOTA), el
cuidado es considerado como una ocupacion cotidiana dentro de las Actividades
Instrumentales de la vida Diaria (AIVD), orientadas a apoyar la vida diaria en el
hogary en la comunidad. A su vez, el cuidado incluye dos conceptos que merece
la pena diferenciar: el cuidar a otros y la crianza de los hijos. Cuidar a otros se
define como “Prestar atencion a otras personas, organizar y/o supervisar la
atencion formal (por parte de cuidadores remunerados) o la atencion informal
(por parte de familiares o amigos)”y la crianza de los hijos como “Proporcionar
cuidado y supervision para apoyar las necesidades de desarrollo y fisiolégicas

de un nifio” (2)

El propdsito del Marco de Trabajo para la Practica de Terapia Ocupacional es
proporcionar una estructura o base sobre la cual construir un sistema o un
concepto que permita describir los conceptos centrales que fundamentan la
practica de la terapia ocupacional (TO) y construye un entendimiento comun de
los principios basicos y la vision de la profesion. Esta destinado a profesionales
y estudiantes de TO, otros profesionales de la salud, educadores, investigadores,

contribuyentes y legisladores (2).
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Segun la literatura, el cuidado no profesional, se podria definir como “el cuidado
que se proporciona en el domicilio y sin una contrapartida economica, a aquellas
personas que, como consecuencia de una discapacidad, de la edad o de una
enfermedad, tienen una limitacion en su autonomia”. Este cuidado, normalmente
se proporciona por parte de familiares, con o sin ayuda de personal auxiliar
contratado ajeno a la red de servicios de atencion publica (3). A este cuidado, no

profesional, se le atribuye el titulo de cuidado informal.

En un sentido amplio, el cuidado informal es prestado por personas con relacion
de parentesco o afectividad y esta caracterizado por ser una red de reducido
tamafo, existir relacion y afectividad en el cuidado y por no realizarse de manera
ocasional, sino con cierta permanencia duracion y compromiso. Se desarrolla en
el ambito domeéstico y quedan restringidas al terreno de lo privado, “cosas de
familia”, quedando ocultas para el entorno social. Todos esos componentes
desembocan en un escaso reconocimiento social, confundiéndose la no

remuneracion con la carencia de valor (4-6).

1.1.2. DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA

Discapacidad y dependencia son dos términos que a menudo se confunden y
son usados de forma inapropiada por los profesionales del ambito social y

sanitario (7).

Segun los conceptos originarios de la OMS, dentro de la experiencia de la Salud,
una discapacidad es “toda restriccion o ausencia de la capacidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser

humano’(8).

En la actualidad, mas de 1000 millones de personas sufren alguna forma de
discapacidad. Ese numero va en aumento debido al crecimiento y envejecimiento
de las poblaciones y al creciente numero de personas que padecen

enfermedades no transmisibles (9).
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Por otra parte, existen diferentes definiciones de dependencia. El Consejo de
Europa, en su recomendacion N° R (98) 9, define la dependencia como: "Un
estado en el que las personas, debido a una pérdida fisica, psicologica o en su
autonomia intelectual, necesitan asistencia o ayuda significativa para manejarse
en las actividades diarias" (10). De esta manera, y teniendo en cuenta la
terminologia que propone la CIF en relacion al funcionamiento y la discapacidad
de un individuo con una determinada condicion de salud, Querejeta Gonzalez
(11) define la dependencia como “la situacién en la que una persona con
discapacidad, precise de ayuda, técnica o personal, para la realizacion o mejora
del rendimiento funcional de una determinada actividad”. O como senala la OMS,
la esencia misma de la dependencia radica en no poder vivir de manera
auténoma y necesitar de forma duradera la ayuda de otros para las actividades
de la vida cotidiana (12). Esta es una anotacién importante en cuanto que la
dependencia debe diferenciarse de la enfermedad aguda y de las limitaciones
temporales, ya que se refiere a problemas que se van a alargar en el tiempo, y

que, consecuentemente, precisan soluciones diferentes (13).

Por tanto, dentro del contexto de las condiciones de salud de la persona, la
discapacidad es un atributo inseparable de la dependencia, pero pueden existir
diversos grados de discapacidad sin que exista dependencia. La dependencia
seria una situacion especifica de discapacidad en la que se darian dos
elementos, una limitacion del individuo para realizar una determinada actividad
(mas o menos severa) y la interaccidon con los factores concretos del contexto

ambiental, relacionados con la ayuda personal o técnica:

DEPENDENCIA = LIMITACION EN LA ACTIVIDAD + AYUDA

De esta manera, podemos definir dependencia como una situacion de

discapacidad en la que interviene el factor contextual de ayudas (11).

En esta linea, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) establece como
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dependiente, a la “persona que no es completamente capaz de cuidar de si
misma, de mantener una alta calidad de vida, de acuerdo con sus preferencias,
con el mayor grado de independencia, autonomia, participacion, satisfaccion y
dignidad posible”, coincidiendo con los resultados que se esperan en las

intervenciones de TO recogidos en el Marco de Trabajo para la Practica de TO

2).

Tras catorce afos de desarrollo de la Ley de promocion de la autonomia personal
y atencion a las personas en situacion de dependencia (en adelante LAPAD), el
2,9% de la poblacion espanola, 1.356.473 personas presentan dependencia en
alguno de los grados considerados por la Ley, es decir, estan actualmente
dictaminadas como dependientes, reconociendo que necesitan apoyos para
realizar actividades basicas de la vida diaria (ABVD). A éstas podriamos afadir
no menos de 100.000 personas como potenciales dependientes, considerando
las 141.556 personas que estan pendientes de valoracion a 31 de diciembre de
2020 (14).

Debido a la pandemia del COVID 19, el observatorio de la dependencia confirma
el retroceso del sistema de atencion a la dependencia. Durante el 2020, 152
personas fallecieron diariamente de la lista de espera de la dependencia
sumandose a un total de 55.487 personas (21.005 esperando la resolucién y
34.370 sin haber podido ejercer sus derechos derivados de la condicion de
persona en situacion de dependencia). El 79,4% de las personas que salieron de
la lista de espera entre marzo y diciembre del 2020, lo hicieron como

consecuencia del fallecimiento de la persona pendiente de atencién (14).

Ademas, las malformaciones congénitas, los accidentes (laborales, de trafico,
domésticos), las enfermedades invalidantes, como el sida, y el propio curso de la
edad, bajo determinadas circunstancias fisicas y personales, son factores que
podrian justificar estas cifras y que contribuyen a hacer de la dependencia un

problema social de primera magnitud.

Obviamente, la necesidad de asistencia y/o cuidados derivada de las situaciones

de dependencia ha existido siempre; lo que ha cambiado es su dimensién, debido
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principalmente al crecimiento del numero y de la proporcidn de personas
mayores, su importancia social (ha dejado de verse como un problema
exclusivamente individual o familiar, para pasar a percibirse como un problema
que afecta a la sociedad en su conjunto) y su naturaleza, en tanto que supone
una redelimitacion de los objetivos y funciones del Estado de Bienestar e implica
nuevos compromisos de proteccion y financiacion). Todo ello hace de la
dependencia una carga que es a la vez social y familiar, y al mismo tiempo abre
un nuevo campo de intervencidn social que pone a prueba la capacidad de la
sociedad y de sus instituciones para adaptarse a las nuevas realidades de

fragilidad social (12).

1.1.3. ENVEJECIMIENTO

El envejecimiento de las poblaciones a nivel mundial es una realidad fehaciente
y aunque envejecer puede considerarse como un importante logro social,
también se presenta como un gran reto en el siglo XXI principalmente por su

relacion directa con la dependencia.

Las perspectivas demograficas disefiadas por la Organizacién de las Naciones
Unidas (ONU) pronostican una tendencia continuada del envejecimiento de la
estructura de la poblacién por edades. De esta forma, los porcentajes de
poblacion que supera los 60 afios seguiran aumentado a lo largo del siglo XXl y
tendran consecuencias en como se produce la provision de atenciones al

colectivo de personas mayores en situacion de dependencia (15); (Figura 1).
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Figura 1. Evolucion del envejecimiento a nivel mundial: 1950-2100.
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Fuente: Tendencias demogrdficas a escala mundial y sus repercusiones en la provision
de cuidado a las personas mayores dependientes. Martin Gomez A et al., 2020

Segun un informe de la OMS entre 2015 y 2050, el porcentaje de los habitantes
del planeta mayores de 60 anos casi se duplicara, pasando del 12% al 22%, por
lo que la mayoria de los paises se enfrentan a retos importantes para garantizar
que sus sistemas sanitarios y sociales estén preparados para afrontar ese

cambio demografico (16).

Espafna esta sufriendo un crecimiento de envejecimiento demografico mas
rapido que el resto de paises de la comunidad europea. De hecho, las
proyecciones sostienen que, en 2050, Espafia sera uno de los paises mas
envejecidos del mundo, de cuya poblacion el 40,2% se situaria por encima de
los 60 afios, tal y como se destaca en el indice Global de Envejecimiento 2014

de Help Age International (17).

La poblacion espafiola se caracteriza por tener una estructura por edades en las
que estan ganando peso de manera progresiva las cohortes de mayor edad. Las
causas son las mismas que en el resto de paises: el aumento de la esperanza
de vida y la disminucion de las tasas de natalidad. Nuestra sociedad avanza con
rapidez con grandes transformaciones sociales, econdémicas y -culturales.

Gracias a los progresos de los ultimos afios (médicos, tecnolégicos, econémicos,
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higiénicos o alimenticios) y de sus aplicaciones en la medicina, hemos

conseguido que cada vez podamos vivir mas anos (15,18).

En consecuencia, el numero de nonagenarios, e incluso de centenarios, crece
en progresion geométrica a la esperanza de vida. Asi, mientras que la esperanza
de vida al nacer en el afilo 1900 no alcanzaba los 35 afios, en la actualidad la
cifra alcanza los 83. De hecho, Espafia es en la actualidad uno de los paises con
mayor esperanza de vida al nacer y se prevé que la esperanza de vida de las
espanolas al acabar el siglo alcanzara los 90 afios y 85 en el caso de los

espafoles (15); (Figura 2).

Figura 2. Esperanza de vida en Esparia: 1950-2100
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Fuente: Tendencias demograficas a escala mundial y sus repercusiones en la provision
de cuidado a las personas mayores dependientes. Martin Gomez A et al., 2020

Al hablar de envejecimiento, y unido al concepto de esperanza de vida, no
debemos olvidar también el concepto de fecundidad. En el ambito demografico,
el descenso de la tasa de fecundidad y el aumento de la esperanza de vida
conjuntamente con los cambios producidos en el modelo de familia tradicional,
generan una serie de procesos sociales, que cuestionan las bases sobre las que

se asienta el Régimen de Bienestar Latino Mediterraneo (2).
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Segun datos del padron 2018, las personas mayores de 80 afios suponen en
Espafa un 6,1% del total de efectivos y un 31,63% de la poblacién mayor de 65
afos. Se estima que, debido al sobreenvejecimiento demografico, este colectivo
supondra en el afio 2060 el 17,9% de la poblacion y el 50,37% de la poblacion
mayor espafnola. Por lo tanto, en las proximas décadas, el numero de mayores
aumentara de manera sustancial y, por el contrario, el grupo potencialmente
reemplazador, que seria aquel que posee una edad comprendida entre los 15y
los 30 afos, tendera a disminuir en términos absolutos y relativos (15); (Figura
3).

Figura 3. Evolucion de los grupos de poblacion historicos y previsiones de
futuro en Esparia: 1950-2100. Poblacion distribuida por grupos de edad y
porcentaje
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Fuente: Tendencias demograficas a escala mundial y sus repercusiones en la provision
de cuidado a las personas mayores dependientes. Martin Gomez A et al., 2020

Y, aunque los estilos de vida favorecen la posibilidad de disminuir las
enfermedades mortales, los cambios no modifican el inicio o la progresién de la
mayoria de las enfermedades degenerativas vinculadas a los procesos de

envejecimiento (15).
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Por tanto, a pesar de los avances sefalados y cambios de estilos de vida, hacen
que las situaciones de dependencia de las personas para la realizacion de las
actividades de la vida diaria sean cada vez mas numerosas, duren mas en el
tiempo, requieran mas dedicacion y desborden la capacidad del modelo de
atencion social vigente, hasta este momento, basado en la dedicacién exclusiva
de las mujeres a sus familiares. La necesidad de cuidados es una realidad y junto
a las continuas mejoras hacen emerger nuevas situaciones sociales que deben
ser abordadas (15,18).

1.1.4. MARCO LEGAL

Con objeto de proteger a la persona dependiente que puede encontrarse en una
situacion de desamparo, la legislacion espafnola contempla actualmente medidas
que regulan juridicamente dicha situacion. La Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
trata sobre “La Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas
en Situacion de Dependencia”’ y prevé las valoraciones de la dependencia por
parte de organismos oficiales y la gestion de recursos. Esta ley contempla un
nuevo derecho universal y subjetivo: el derecho a la promocién de la autonomia
personal y la atencion a las personas en situacién de dependencia y se pueden
acoger a la misma todos los espafioles que se encuentren en situacion de

dependencia en alguno de los grados establecidos (12).

Segun la Ley 39/2006 de Promocién de Autonomia Personal y Atencion a las
Personas en Situacion de Dependencia, la dependencia se define como “el
estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por
razones derivadas de la edad, enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta
0 a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la
atencion de ofra u otras personas o ayudas importantes para realizar ABVD o,
en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental,

de otros apoyos para su autonomia personal” (19).

Por otra parte, la familia tiene una obligacion respecto del cuidado que queda

plasmada en los siguientes articulos de nuestro cédigo civil (20):
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Articulo 68: “Los conyuges estan obligados a vivir juntos, guardarse fidelidad y
socorrerse mutuamente. Deberan, ademas, compartir las responsabilidades
domeésticas y de cuidado y atencion de ascendientes y descendientes y otras

personas dependientes a su cargo”.

Articulo 110: “El padre y la madre, aunque no ostenten la patria potestad, estan
obligados a velar por los hijos menores y a prestarles alimentos”

Articulo 142: “Se entiende por alimentos todo lo que es indispensable para el
sustento, habitacion, vestido y asistencia médica. Los alimentos comprenden
también la educacion e instruccion del alimentista mientras sea menor de edad
y aun después de cuando no haya terminado su formacion por causas que no le

sea imputable.

Articulo 143: Estan obligados reciprocamente a darse alimentos en toda la
extension que senala el articulo precedente: 1° Los coényuges 2° Los

ascendientes y descendientes.

En Espanfia, el sistema de atencion a las personas en situacion de dependencia
establece un baremo comun para todas las Comunidades Auténomas. Para
valorar la dependencia de un usuario, el baremo evalua la capacidad de
realizacion de las siguientes ABVD:

- Comery beber.

- Regulacion de miccion/defecacion.

- Lavarse y secarse.

- Oftros cuidados corporales (peinarse, etc.).

- Vestirse.

- Mantenimiento de la salud.

- Transferencias corporales: sentarse, tumbarse, ponerse de pie...

- Desplazarse dentro del hogar.

- Desplazarse fuera del hogar.

- Realizar tareas domésticas.

- Tomar decisiones (para personas con discapacidad mental o intelectual).
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Las situaciones de dependencia se clasifican en grados y niveles. Existen tres
grados y cada uno de ellos tiene dos niveles, en relacidon a las necesidades en

las ABVD vy a la frecuencia de cuidados que necesita (18,19); (Figura 4).

Figura 4. Clasificacion de los grados de dependencia.

GRADO I: GRADO II: GRADO III:
DEPENDENCIA DEPENDENCIA GRAN
MODERADA SEVERA DEPENDENCIA
* La persona necesita * La persona necesita * La persona necesita
ayuda en las ABVD ayuda para realizar ayuda para realizar
« Una vez al dia varias ABVD varias ABVD
* Dos o tres veces al dia * Varias veces al dia o
* Sin apoyo permanente pérdida total de
del cuidador autonomia fisica,
mental, intelectual o
sensorial
* Necesita apoyo
indispensable y
continuo de otra
persona

Fuente: Elaboracion propia basado en la guia informativa del Sistema Aragonés de
Atencion a la Dependencia. Gobierno de Aragon, Departamento de Servicios Sociales y
Familia, Direccion General de Atencion a la Dependencia, 2008.

Por tanto, el cuidado informal incluye atencion personal e instrumental en
distintas actividades de la vida diaria de la persona que recibe cuidados y que se
diferencian en basicas e instrumentales. De esta manera, conviene distinguir
entre tres tipos de actividades de apoyo realizadas por los cuidadores:

- Ayuda prestada para el desarrollo de ABVD, encaminadas a su
autocuidado y movilidad como son: comer, vestirse, banarse/ducharse,
controlar los esfinteres, usar el bafio a tiempo, trasladarse, etc.

- Ayuda prestada para el desarrollo de AIVD: son aquellas que permiten a
la persona adaptarse a su entorno y mantener una independencia en la
comunidad. Incluirian actividades tales como: cocinar, cuidar la casa,
realizar llamadas telefénicas, hacer la compra, utilizar medios de

transporte, controlar la medicacioén, realizar gestiones econémicas, etc.
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- Algunos autores afiaden a las dos anteriores las tareas de vigilancia y
control (2); (tabla 1).

- A todas estas actividades se suman el hecho de dar acompafamiento y

apoyo emocional,

hacer compafia, comunicarse y ayudar en el

desempefio de actividades sociales y recreativas (3); (tabla 1; figura 5).

Tabla 1. Descripcion de las actividades segun el tipo de cuidado

TIPOS DE CUIDADO

Cuidados para
las
Actividades
Basicas de la
Vida diaria
(ABVD)

Actividades relativas
al cuidado personal

Aseo personal

Necesidades y uso del servicio

Vestirse, desvestirse y arreglarse

Comer y beber

Movilidad en el
hogar

Cambiar y mantener las diversas posiciones
del cuerpo

Levantarse, acostarse, mantenerse de pie,
sentarse

Desplazamientos en el hogar

Cuidados para

Compras, control de suministros y servicios

Preparacion de comidas

Actividades Tareas domeésticas it ks

Instrumentales Limpieza y planchado de ropa

de la Vida Limpieza y mantenimiento del hogar

Diaria (AlvD) |Movilidad Deambular sin medio de transporte
extradomeéstica Deambular con medio de transporte

Otro tipo de Vigilancia, seguimiento y control

cuidados

Acompafiamiento y apoyo emocional

Fuente: La calidad de vida de las cuidadoras informales: bases para un sistema de
valoracion. Gobierno de Esparia. Ministerio de Trabajo e Inmigracion. Secretaria de
Estado de Seguridad Social; 2009
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Figura 5. Tipos de cuidados

APOYO
EMOCIONAL,
COMPANIA, VIGILANCIA,
AYUDARENEL § SEGUIMIENTO

DESEMPENO Y CONTROL
DE

ACTIVIDADES
SOCIALES Y
RECREATIVAS

Fuente: Elaboracion propia a partir de la bibliografia referenciada

Por tanto, no es unicamente una actividad fisica sino también, y
fundamentalmente, una actividad mental; cuidar significa, sobre todo, planificar
y estar pendiente, prever las necesidades antes de que surjan. Cuidar y cuidado
existen en el seno de la vida misma y sin ellos no seria posible su mantenimiento

y desarrollo (21).

Sin embargo, a pesar de ser una de las experiencias mas dignas y merecedoras
de reconocimiento, cuidar de una persona en situacion de dependencia o con
discapacidad es una situacion estresante, ya que por lo general tiende a ser una
situacién continua y prolongada en el tiempo, realizado por parte de familiares u
otras personas de la red social inmediata, sin recibir una remuneracién
econdmica profesional y con un escaso reconocimiento. Ademas, se trata de una

ocupacion fuertemente feminizada, ligada al ambito doméstico (4,22).
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1.1.5. LA FAMILIA

La familia ha jugado y juega un papel predominante como principal red de
proteccion para cubrir las necesidades de las personas en situacién de
dependencia (23). Al igual que el resto de paises de la Europa meridional, pero
con mayor intensidad en Espaina, la satisfaccion de las necesidades de las
personas dependientes se ha caracterizado por el papel predominante de la
“familia como principal fuente de ayuda” (OCDE, 2005); (2). Como ejemplo, en
Espana, el sistema sanitario sélo dispensa un 12% del tiempo de cuidado que
consume un enfermo y el 88% de tiempo restante se incluye en el trabajo

domeéstico (24).

Sin embargo, en las ultimas décadas hemos vivido importantes cambios sociales
qgue han afectado al cuidado:

- el retraso de la maternidad,

- la caida de la natalidad,

- laincorporacion de la mujer al mundo laboral,

- la dificultad para conciliar trabajo y familia,

- la disminucion de la estabilidad familiar,

- la desaparicion de la familia extensa y de las redes informales

tradicionales,
- el aumento de la movilidad social y laboral,

- la disminucion del tamano de las viviendas etc.

Estos cambios sociales han influido en el modelo de familia tradicional y han
contribuido a la mencionada desinstitucionalizacion de la familia, haciendo

tambalear el pilar fundamental que constituye la familia en los cuidados.

Por otra parte, no debemos obviar la resistencia por parte de las personas
mayores dependientes, todavia presente, a abandonar el ambito familiar
evitando la institucionalizacion, aumentando y complicando mas si cabe, el rol
de proveedor de cuidados por parte de un miembro de la familia principalmente
(3,21,23).
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La reproduccion y permanencia de este rol social es posible en un Estado de
Bienestar Familista o Latino-Mediterraneo, en el que histéricamente se le ha sido
asignada a la mujer la funcién social de proveer cuidados en el ambito privado.
Este modelo se caracteriza por una alta implicacion familiar en el cuidado y por
escaso cuidado formal. Este hecho ha sido sostenible gracias a las bajas tasas
de participacion laboral de las actuales cohortes de mujeres de mediana edad,
lo que ha permitido, hasta la fecha, una actuacion de caracter subsidiario por
parte del sector publico. Es decir, s6lo ante la inexistencia o colapso de la red de
proteccion familiar, unida a la falta de capacidad econdmica de la persona
dependiente o de su familia, las Administraciones Publicas han procedido a

financiar o proveer publicamente la asistencia requerida (3,25-28).

Sin embargo, a pesar de la promulgacion de la Ley 36/2006 de Promocién de
Autonomia Personal y Atencion a las personas en Situacion de Dependenciay el
consecuente despliegue del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia, se sigue cuestionando la efectividad de sus medidas, ya que son
insuficiente para cubrir las necesidades tanto del familiar como de su cuidador, y
en especial a las mujeres, que son las que en mayor porcentaje proveen de la

atencion y de los cuidados que necesitan (2).

1.1.5.1. La mujer cuidadora

En Espafia, hablar de cuidado informal es hablar en femenino. Es en las mujeres,
y en especial en las hijas y esposas, donde descansa mayoritariamente la

asistencia a las personas dependientes (3-5,29).

Ser mujer se convierte en un factor asociado a ser cuidadora. Culturalmente las
mujeres se han asociado con el trabajo reproductivo entendido como la actividad
relativa a las tareas domésticas y al cuidado de la familia que se lleva a cabo en
el espacio doméstico (30) y por ello se espera que cuidar de los familiares
dependientes sea una tarea de las mujeres, como una extension de su rol

maternal.
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Debido a la educacion recibida y los mensajes que transmite en si la sociedad,
se favorece la concepcion de que la mujer esta mejor preparada que el hombre
para el cuidado y se mantiene una vision completamente negativa de aquella
mujer que no ejerce sus obligaciones de cuidado de sus familiares. Todas estas
corrientes exigen un tratamiento en su conjunto desde la perspectiva de género
(31).

En las ultimas décadas se han producido una serie de cambios sociales
relacionados con el acceso de forma creciente y continuada de la mujer a la
educacion (sobre todo a la educacion superior), y su incorporacion, y progresiva
permanencia, en el mercado laboral, que han contribuido a lo que algunos
autores denominan ‘“desinstitucionalizacion de la familia” y a una mayor

implicacion de los hombres en el cuidado (21).

Sin embargo, aunque cada vez son mas las personas de sexo masculino las que
asumen responsabilidades en la atencion y cuidados de sus familiares
dependientes, siguen siendo, de manera prioritaria, las mujeres, las encargadas
de todas las responsabilidades derivadas del cuidado que tienen que compaginar
con las propias de su actividad laboral, de la atencion al resto de miembros no

dependientes de la unidad familiar, del cuidado de la casa, etc. (31,32)

Los estereotipos de género tienen un impacto significativo en la participacion de
la vida diaria de las mujeres al restringir esta participacion a todas sus areas
ocupacionales. Muchas mujeres se convierten en cuidadoras no por libre
eleccién, sino por imposicidon econdmica y social, mientras que los hombres no
asumen equitativamente el papel de cuidadores, lo que redunda en una
asignacion discriminatoria de las funciones de cuidado retroalimentando la
desigualdad, no solo en el ambito doméstico, sino también en los ambitos

profesional, politico y social (4,31).

Desde una visidn ocupacional, este impacto podria traducirse en términos de
injusticia ocupacional, donde conceptos como alienacién, privacion, marginacion
y desequilibrio ocupacional tendria cabida, los cuales trataremos mas adelante
(33).
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Por otra parte, la permanencia social de la figura del cuidador informal como
sustituto de la intervencion publica esta en proceso de cambio. La entrada de la
mujer al mercado laboral ha sido importante, en parte, debido a un cambio de
mentalidad de la sociedad, pero por otra parte ha generado cierto desequilibrio
dentro de la l6gica del modelo. Sin embargo, este desequilibrio ha atentado
contra las mismas mujeres, quienes se han visto encerradas en la contradiccidon
generada por un sistema que les empuja a incorporarse al mercado de trabajo,
sin dejar de ser las principales provisoras de cuidados dentro de la familia
(3,34,35).

Por tanto, podemos deducir que la situacion actual del cuidado esta en crisis, ya
que por una parte nos encontramos con una tendencia creciente del numero de
personas que necesitan cuidados y a la vez una tendencia decreciente del

numero de personas en disposicion de cuidar (36).

1.1.6. TIPOS DE CUIDADORES

El concepto cuidador desde los afios 70 ha tomado sin duda un auge particular,
sin embargo, hoy por hoy, existe una diversidad de términos que frecuentemente
se emplean como sinénimos a pesar de tener implicaciones tedricas diferentes.
Los hallazgos mas relevantes apuntan a que el término cuidador adquiere
dimensiones varias en la medida que se identifica el nivel de intervencion, la
relacion con el sujeto de cuidado (familiar o no), la participacion en el cuidado
(principal o no) o por el hecho de tener o carecer de habilidades reconocidas

desde el ambito de una profesion (formal o informal); (3,34,35,37,38).
Bajo este contexto y a partir del analisis de la literatura, se identificé que la
utilizacion del término cuidador va desde aquel individuo que acompana a la

persona que cuida, hasta el que toma decisiones sobre el cuidado de otro (37,38).

Algunos autores consideran al cuidador familiar principal “la persona encargada

de los cuidados dentro de la red familiar de cuidados, es decir, a la persona
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encargada de ayudar en las ABVD y AIVD de la persona dependiente, durante la

mayor parte del dia, sin recibir retribucion economica a cambio” (6) .

Existen otras definiciones que la complementan como la que propone Inmaculada
Ubeda Bonet (39), que entiende a la persona cuidadora principal como “la
persona que proporciona la mayor parte de la asistencia y apoyo diario a quién
padece una enfermedad y/o también la que permite vivir en su entorno y de una
manera confortable y segura a una persona que por razones de edad o
incapacidad no es totalmente independiente”. En términos generales, se
denominan cuidadores principales “a aquellos familiares que ocupan la maxima

responsabilidad en el cuidado” (26).

1.1.6.1. Los padres

Segun el Marco de Trabajo para la Practica de TO (42 edicion, 2020) el cuidado
de los hijos constituye una ocupacion relacionada con el cuidado. Cuidar a una
persona dependiente es una carrera de fondo, que puede afectar a diferentes
ambitos de la vida durante mucho tiempo. Ser padre de un hijo con discapacidad

implica, en la mayoria de los casos, cuidar a su hijo durante toda su vida (34).

Aunque la prestacion de cuidados es una parte normal de ser el padre de un nifio
pequeno, este papel adquiere un significado completamente diferente cuando un
nifo experimenta limitaciones funcionales y una posible dependencia a largo
plazo. Uno de los principales desafios para los padres es manejar a su hijo con
problemas de salud crénicos de manera eficaz y hacer malabarismos con este
papel con los requisitos de la vida diaria. En consecuencia, la tarea de cuidar a
un nifio con discapacidades cronicas complejas en el hogar puede resultar algo
abrumadora y puede resultar perjudicial, tanto para la salud fisica como para el

bienestar psicolédgico de los padres (40).
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1.2. OCUPACION Y SALUD

La ocupacion es una necesidad humana basica, que guarda una relacion
intrinseca con la salud, entendida como la posibilidad de tener oportunidades y
habilidades para involucrarse en patrones significativos para el cuidado de uno
mismo, disfrute de la vida y contribuir al tejido social y econémico de la

comunidad a lo largo de la vida (41).

La Ciencia de la Ocupacion es una ciencia basica, cuya finalidad es la creacion
de conocimientos sobre la ocupacion humana, desde una base interdisciplinar,
que pueden ser aplicados desde la TO (42). Proporciona una forma de pensar
que permite comprender la ocupacion, la naturaleza ocupacional de los seres
humanos, la relacion entre ocupacion, salud y bienestar y las influencias que dan

forma a la ocupacion.

Una de las ideas centrales es la creencia del ser humano como ser ocupacional,
donde la ocupacion humana se considera una necesidad intrinseca basica, tan

importante como el alimento o la bebida (43).

Por otra parte, existe una relacion positiva entre ocupacion y salud, de tal manera
que la salud de las personas cambia en funcién de sus ocupaciones a lo largo
del tiempo. En TO, la salud no es vista como la ausencia de la enfermedad o
patologia, sino mas bien como la posibilidad de participar en ocupaciones
significativas para el cliente. En consecuencia, la salud abarca un estado
dinamico de desarrollo y bienestar, cuestiones de dignidad humana, realizacién
del potencial, competencia funcional, una buena calidad de vida y el hallazgo de

significado y satisfaccion de vida (44)

“Lograr salud, bienestar y participacion en la vida mediante la participacion en la
ocupacion” es la declaracion dominante que describe el dominio y el proceso de
la TO en su sentido mas amplio. Esta declaracién reconoce la creencia de la
profesién de que la participacién activa en la ocupacién promueve, facilita, apoya

y mantiene la salud. Estos conceptos interrelacionados son recogidos en el
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Marco de Trabajo para la Practica de TO (42 edicion, 2020), los cuales estan
basados en las siguientes definiciones de la OMS:

- Salud: “Un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
simplemente la ausencia de enfermedad o dolencia”

- Bienestar: “Un término general que abarca el universo total de los
dominios de la vida humana, incluidos los aspectos fisicos, mentales y
sociales, que componen lo que se puede llamar una “buena vida’.

- Participacion: “Participacion en una situacion de la vida”. La participacion
se produce de forma natural cuando los clientes participan activamente
en la realizacion de ocupaciones o actividades de la vida diaria que les
resultan utiles y significativas.

- Participacion en la ocupacion: “Desempefio de ocupaciones como
resultado de la eleccion, motivacion y significado dentro de un contexto
de apoyo (incluyendo factores ambientales y personales)”. El compromiso
incluye aspectos objetivos y subjetivos de las experiencias de los clientes

e implica la interaccion transaccional de la mente, el cuerpo y el espiritu

(2).

Todos estos términos hacen referencia a la percepcion del individuo sobre su
posicion en la vida, en el contexto de la cultura y el sistema de valores en que
vive, en relacion con sus objetivos, expectativa, estandares y preocupaciones.
Es asi como la OMS define el concepto de calidad de vida. Se trata de un
concepto que esta influido por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico,
su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como la relacion con su
entorno. De esta manera la OMS propone el cuestionario World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL- 100 y su version reducida WHOQOL-
Bref), como un instrumento que no pretenden medir sintomas, enfermedades o
condiciones detalladamente, pero si los efectos que ejercen éstos en la calidad

de vida desde la percepcion subjetiva de los individuos (45,46).
Los valores primarios de la de la TO estan en sintonia con las filosofias

defendidas por la OMS: Muchos terapeutas ocupacionales consideran que su

funcién se extiende a la promocion de estados 6ptimos de salud de acuerdo con
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las filosofias de la OMS, como la de la Carta de Ottawa para la Promocion de la
Salud donde se resalta el desempefio y la participacion ocupacional como

factores que benefician la salud y el bienestar de las personas (47).

Wilcock (48) va mas alla y analiza los conceptos del hacer, el ser y el devenir,
como parte integral de la filosofia, el proceso y los resultados de la TO ya que
juntos personifican la ocupacion. Reflexiona sobre como un equilibrio dinamico
entre el hacer y el ser es fundamental para una vida sana. Existe una relacion
entre lo que hacemos con lo que somos como seres humanos y mediante la
ocupacion estamos en estado constante de llegar a ser diferentes. Con esta
trilogia, “hacer, ser y llegar a ser”, podemos capacitar a las personas logrando
salud a través de la ocupacion.

La Federacion Mundial de Terapeutas ocupacionales (Organizacion La World
Federation of Occupational Therapists, WFOT) ha formulado la siguiente
definicién de ocupacion: “En TO, las ocupaciones se refieren a las actividades
cotidianas que las personas hacen como individuos, en el seno de sus familias y
con las comunidades, para ocupar el tiempo y darle significado y propdsito a la
vida. Las ocupaciones incluyen aquello que las personas necesitan y desean

hacer y lo que se espera que hagan” (49).

El Modelo Canadiense del Desempefio Ocupacional complementa esta
definicion y define la ocupacion como “Grupo de actividades y tareas de la vida
cotidiana, denominadas y organizadas por los individuos y la cultura y a las
cuales estos asignan valor y significado; es todo lo que las personas hacen para
ocuparse, incluyendo el cuidar de si mismas (autocuidado), el disfrutar de la vida
(recreacién) y el contribuir en lo social y econémico con sus comunidades
(productividad); es el ambito de competencia y el medio terapéutico de la TO”
(50); (Figura 6).
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Figura 6. Areas de desemperiio segin el Modelo Canadiense de

Desemperio Ocupacional: Equilibrio ocupacional

Autocuidado

Productividad Recreacion/ocio

Fuente: Elaboracion propia a partir de la bibliografia referenciada

Segun este modelo, las ocupaciones son:

Necesidad humana tan importante como el alimento.

Determinantes de la salud, ya que permiten cubrir las necesidades.

Le dan sentido a la vida siempre que sean significativas y satisfactorias.
Tienen propdésito.

Permiten elegir entre continuar, cambiar o suspender lo que la persona
esta haciendo y tener control sobre la propia vida segun las oportunidades
presentes en el medio.

Son una fuente de equilibrio, entendido de forma amplia, no como
“porciones de tiempo” iguales para el autocuidado, la productividad y la
recreacion.

Proveen una forma de organizar el tiempo, los materiales y el espacio.
Constituyen un medio de generar ingresos.

Por ultimo, son un medio terapéutico. Esta es la afirmacién mas
importante de la TO (50).

El desempefio ocupacional se define en este modelo como “el resultado de una

relacion dinamica y entrelazada entre la persona, el ambiente y la ocupacion, a
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lo largo de la vida; la capacidad de elegir, organizar y ejecutar de forma
satisfactoria ocupaciones significativas, acordes con la edad y la cultura, para
cuidar de si mismo, disfrutar de la vida y contribuir con la trama social y

econdmica de una comunidad’.

Esa relacion persona-ambiente-ocupacién ocurre entre los componentes del
desempefo de la persona, los factores del medio y las caracteristicas de la
ocupacion. La persona esta conectada con el medio y de esta interaccidon nace
la ocupacion. Ademas, en el ambiente existen diferentes factores
(institucionales, sociales, fisicos y culturales) que pueden favorecer u

obstaculizar el desempefio ocupacional de la persona (figura 7).

Figura 7. Desemperio ocupacional: Interaccion Persona — Ocupacion -
Ambiente

Persona

Ocupacion

Ambiente

(factores
institucionales,
sociales, fisicos y
culturales)

Fuente: Elaboracion propia a partir de la bibliografia referenciada

Este modelo propone como instrumento para recoger la informacion la Canadian
Model of Occupational Performance (COPM), en espafiol Instrumento de
Valoracion Canadiense del Desempefio Ocupacional, definida como una medida

individualizada, disefiada para ser utilizada por los terapeutas ocupacionales con
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el fin de detectar cambios en la autopercepcion del cliente sobre su desempeio
ocupacional, a través del tiempo. Promueve que el participante valore su
desempefo en las cinco ocupaciones que considera mas significativas y la

satisfaccion que experimenta al llevarlas a cabo (50).

Por otra parte, satisfaccion y equilibrio ocupacional presentan una relacion
directa. Algunos autores definen el equilibrio ocupacional como ‘la satisfaccion
percibida con el desemperio, el equilibrio en el tiempo dedicado a las distintas
ocupaciones, los logros que se alcanzan a diario e incluso la congruencia entre
ocupaciones reales y deseadas” (52). Se trata de un concepto subjetivo,
particular para cada persona, con una dimension cuantitativa (cantidad de tiempo
invertido y cantidad de ocupaciones que se desempenan) y una dimension
cualitativa (variedad de ocupaciones que se desempefan y satisfaccion con las
mismas y con el tiempo empleado) y que estén en concordancia con sus
capacidades e intereses, mas alla del reparto equitativo de tiempo entre

ocupaciones (51).

Por tanto, el equilibrio ocupacional depende de como cada persona organiza y
desarrolla su vida cotidiana en su contexto particular, que siempre es cambiante,
y de si lo valora de forma satisfactoria o no. Podemos pensar que cada persona
se encuentra en un continuo ajuste desequilibrio-equilibrio, en el que los nuevos
acontecimientos y etapas vitales le posicionan hacia estados de desequilibrio y
la capacidad de adaptacién para recuperar o asumir nuevos roles y patrones
ocupacionales le permite de nuevo posicionarse en estados de equilibrio. Esto
ocurre en toda la poblacién, ya sea en presencia o en ausencia de enfermedad.
Si bien es cierto que el desequilibrio mantenido se asocia con una mala salud
(51).

De esta manera los conceptos de desempefio y satisfaccion ocupacional son
claves para entender el concepto de equilibrio ocupacional y su relacion con la

calidad de vida de las personas (52), en este caso, de las personas que cuidan.
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1.2.1. BENEFICIOS DE LAS OCUPACIONES

El uso terapéutico de la actividad y del movimiento ha sido apreciado desde los
inicios de las civilizaciones mas primitivas que se remontan al 2600 ano a.C,
donde ya los chinos pensaban que la enfermedad era generada por la inactividad
(53).

La literatura ha dejado constancia sobre este beneficio de las ocupaciones en
los seres humanos de una manera general. El Modelo Canadiense de TO parte
de esta premisa general, que afirma que la salud individual se ve determinada
por aquello que los sujetos hacen cotidianamente; es decir, la ocupacién es un
determinante de la salud (54).

En este trabajo no se han utilizado las subdivisiones del marco de trabajo de la
AOTA siguiendo las recomendaciones de diferentes autores que cuestionan la
clasificacion que hace de las ocupaciones al no establecer claramente las
delimitaciones entre unas y otras (55). Por tanto, en este trabajo, las ocupaciones
se han clasificado en los tres componentes claves de la ocupacion que, segun el
Modelo Canadiense del Desempefio Ocupacional, son: autocuidado,

productividad y ocio/recreacion (53).

1.2.1.1. Beneficios de las ocupacionales relacionadas
con el autocuidado

El autocuidado es una construccidn cultural materializada en un patrimonio de
practicas, ritos, creencias, actitudes, representaciones y conocimientos que una
cultura tiene alrededor del cuidado, en la que la historia, la ciencia y la misma
cultura han cumplido un papel muy importante en su evolucidén, pues han
contribuido a la construccidn de este patrimonio y han dado direccion al cuidado

de la vida y la salud (1).

La importancia del autocuidado en la promocion de la vida y el bienestar de los
seres humanos es evidente. No obstante, el autocuidado como practica debe ser

interiorizado por la persona desde la propia conviccion de requerir darse a si
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mismo cuidados adecuados y acordes a sus propias necesidades. Implica un
proceso previo y paulatino de toma de conciencia acerca de sus carencias,
expectativas, vulnerabilidades y también sus fortalezas y recursos personales.
Es a partir de este procedimiento que la persona podra elaborar un
planteamiento inicial de acciones/estrategias, individuales y/o -colectivas,
orientadas a su propio cuidado y, por lo tanto, a la recuperacion de su bienestar

general (56).

1.2.1.2. Beneficios de las ocupacionales relacionadas
con la productividad

La TO lucha por promover niveles 6ptimos de desempefio laboral para todos los
individuos con el fin de propiciar un sentido de bienestar. Sostiene el uso del
trabajo como medio de evaluacion y tratamiento esencial para brindar un sentido
de significado y productividad que es vital para la salud. Es una de las principales
areas de desempefio humano que abarca roles vitales como el sostén del hogar,
ama/o de casa, voluntario/a y estudiante (57).

Los precursores de los programas de TO se remontan al siglo XV, cuando se
comienza a utilizar la terapia relacionada con el trabajo como medio para mejorar

la salud y promover la vida saludable (58).

El trabajo desempeia un rol importante en la vida del individuo; contribuye al
desarrollo de la autoestima, la voluntad, el sentimiento de pertenencia y el
sentido de competencia. El trabajo puede ofrecer un sentido de dominio sobre
el entorno, asi como sentido de logro y competencia que conducen a mejorar la
calidad de vida. Proporciona una estructura a la vida de la persona y mejora su
ética, moral y disciplina aportandole autovalor y dignidad. La cultura y el entorno
social del individuo pueden agregar significado al trabajo. Una interrupcién en el
trabajo puede alterar el equilibrio ocupacional y tiene un impacto importante
sobre la salud. Por tanto, la participacién en ocupaciones significativas, incluido

el trabajo, promueve la salud y el equilibrio ocupacional (57).
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1.2.1.3. Beneficios de las ocupacionales relacionadas
con el ocio

El ocio es definido como la “actividad no obligatoria que esta intrinsecamente
motivada y se realiza durante un tiempo discrecional, es decir, tiempo no
dedicado a ocupaciones obligatorias como el trabajo, el cuidado personal o el
suerio” (59). Es el “tiempo libre” que pasamos fuera del trabajo (o la escuela) y
de las actividades domésticas y de autocuidado esenciales, y estas actividades
pueden diferenciarse como discrecionales (“quisiera hacer”) y no obligatorias
(“debe hacer”) (60).

Alo largo de la historia se han encontrado evidencias que asocian las actividades
recreativas con los beneficios para la salud. Alrededor del 2000 afio a.C., ya los
egipcios utilizaban los juegos y las actividades recreativas en personas afectadas

de “melancolia” (53).

Hoy en dia sabemos que el ocio y el tiempo libre nos brinda una serie de

oportunidades:

- Descansar, recuperar energias y disfrutar de las actividades que uno elija,
asi como nos brindan disfrute, diversion, socializacion y autoexpresion,
por lo que es de vital importancia para la salud fisica, psicologica y social
y por tanto para la calidad de vida.

- Promueven la salud, permitiéndonos experimentar placer,
rejuvenecimiento, identidad personal y autonomia, mejorando la
autoeficacia, las competencias y la aceptacion social y por tanto
autoestima.

- Promueve la eleccién y la sensacion de control, asi como oportunidades
de relajacién, ya que nos ofrecen tiempo para reflexionar o escapar de los
factores estresantes como las demandas del trabajo o del deber.

- Se trata de un componente importante de satisfaccion con la vida en
general, porque se convierte en intrinsecamente motivador a través del
uso y desarrollo de habilidades y oportunidades y facilita los sentimientos
de compromiso, libertad o control para la mente mejorando su salud y el
bienestar (60,61).
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Ademas, el ocio contempla dos aspectos: exploracion del ocio (identificar
intereses, habilidades, oportunidades y actividades de ocio) y por otra parte la
participacion del ocio (planificar y participar en actividades de ocio; mantener un
equilibrio entre las actividades de ocio y otras ocupaciones.

En conclusion, la experiencia de ocio puede proporcionar beneficios importantes
qgue no pueden obtener facilmente las personas desde otros aspectos de su vida
llegando incluso a ser un predictor de la calidad de vida en general. Por tanto, es
fundamental que se optimice el equilibrio entre las actividades "obligatorias" que
a menudo se priorizan en nuestras intervenciones, con las actividades de ocio,
"me gustaria hacer", que promueven el compromiso social, el bienestar y la
calidad de vida (60).

Figura 8. Beneficios de las ocupaciones

AUTOCUIDADO
" e Contribuye a la promocién de la vida y
* y el bienestar de los seres humanos

PRODUCTIVIDAD
e Contribuye al desarrollo de la

Beneficios
de las

autoestima, la voluntad y el sentimiento
1 de pertenencia.
s [ * Proporciona sentido de competenciay
de logro
e Estructura alavida de la personay
mejora su ética, moral y disciplina.

ocupaciones

oclio
e Descansar, recuperar energias,
"’ relajacion...
"‘ e Disfrute, diversion, socializacion,

autoexpresion...
e Elecciony la sensacion de control

Fuente: Elaboracion propia a partir de la bibliografia referencia
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1.3. REPERCUSIONES DEL CUIDADO EN LA
OCUPACION, SALUD Y BIENTESTAR

A pesar de la naturaleza ocupacional de los seres humanos y la importancia de
la identidad ocupacional para una vida saludable, productiva y satisfactoria, no
siempre existe una relacion positiva entre ocupacion y salud (44).

Cuidar a una persona puede ser una experiencia positiva, pero, generalmente,
suele repercutir de forma negativa en la salud del cuidador. Mientras que algunos
autores defienden los beneficios de cuidar a un familiar, la mayoria de los
estudios se centran en las repercusiones negativas en la salud que el cuidado

produce en los cuidadores (12,62-64).

De esta manera, existe una creciente opinion de distintos autores que afirman
que podemos obtener consecuencias positivas derivadas de la experiencia del
cuidador. La posibilidad de ayudar al familiar que lo necesita, e incluso
acompanarle en los ultimos momentos de su vida, puede ser percibido por el
cuidador como una oportunidad para su propio desarrollo y crecimiento personal,
potenciando habilidades como la resiliencia, entendida como la capacidad de las
personas para adaptarse de forma positiva a las dificultades de la vida, en este
caso, el cuidado de un familiar dependiente (65). Incluso algunos autores afirman
que algunos cuidadores familiares muestran capacidades, habilidades y
actitudes positivas frente al cuidado y a la vida en general y son capaces de
identificar recursos internos y externos que mejoran su salud (66). Sin embargo,
todo a punta, a que los beneficios del cuidado, no pueden compensar las
repercusiones negativas en la salud de los cuidadores que, en la mayoria de los

casos, produce el fendmeno del cuidado (64).

Cuando hablamos de cuidar a un familiar con alguna discapacidad o limitacién
en la actividad, la familia se enfrenta a nuevos retos y adecuaciones para cubrir
las necesidades del integrante que requiere ayuda (67,68). El rol de cuidador
suele aparecer repentinamente en la vida de una persona, sin ser elegido y para
el cual no se suele estar preparado. La discapacidad y/o enfermedad crénica

afecta las funciones corporales, psicolégicas y sociales de los pacientes. Por lo
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tanto, pueden ser necesarios cuidados complicados y que requieran de un
cuidador informal que les brinde apoyo fisico y emocional. Esto hace que la
calidad de vida del cuidador tienda a deteriorarse y que surjan situaciones

contraproducentes (67-72).

Esta situacion produce una restructuracién familiar en un intento de modificar la
dinamica familiar a las nuevas demandas. Todos estos cambios originan un
creciente estado de estrés, una gran responsabilidad, conflictos familiares, el
coste del cuidado y gran desmotivacion y preocupacion por lograr una adecuada
calidad de vida del familiar y un equilibrio en la dinamica social y familiar
(67,73,74).

En la mayoria de los casos la responsabilidad recae en mayor medida en una
persona o familiar que desempena el rol de cuidador primario informal, el cual
puede verse inmerso en un proceso de desequilibrio ocupacional entre las
diferentes areas de desempefo autocuidado, productividad y ocio. Este
desequilibrio puede ser visible a través de la afectacion del desempeno de roles
e intereses cotidianos y puede llegar a afectar su salud, satisfaccion y bienestar
(26).

1.3.1. REPERCUSIONES EN LAS OCUPACIONES

1.3.1.1. Repercusiones del cuidado relacionadas con el
autocuidado de los cuidadores

La mayoria de estudios consideran a la persona cuidadora como “enferma
silente” al acumular una serie de malestares, producidos por la carga del cuidado,
gue son enmascarados detras del alto nivel de exigencia del familiar enfermo,

obviando en su empefio la necesidad de su propio autocuidado (26).

La mayor parte de los estudios hacen referencia a sintomas fisicos, psiquicos y
de caracter social, como son el de agotamiento emocional, estrés, depresion,
suefo y cansancio fisico, los cuales son frecuentes en la poblacion de
cuidadores. Segun un estudio las repercusiones del hecho de cuidar sobre su

salud que presentan en mayor medida son: dolores de espalda (73%),
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disminucién del tiempo de ocio (73%), cansancio (72%) y de la vida familiar
(54%); (67-69,73,75-77).

Se sabe que el cuidado informal se relaciona con niveles mas altos de estrés y
sintomas de depresion, menor bienestar subjetivo y salud fisica, y menos
probabilidad de las personas cuidadoras de involucrarse en actuaciones
preventivas. Incluso, si tenemos en cuenta la mayor implicacion de las mujeres
en el cuidado, se ha sefialado como un elemento clave para entender el impacto

de los roles de género sobre las desigualdades en salud (4,62,74).

Ademas, alteraciones como el suefio y la fatiga relacionados con el cuidado
juegan un papel importante en la salud de los cuidadores, ya que producen
impactos documentados sobre la salud y la seguridad, el bienestar psicologico,
el aprendizaje y la memoria y por tanto el desempefio cognitivo y ocupacional
(73,78).

Por ultimo, no podemos pasar por alto a los cuidadores que, a pesar de tener
una salud comprometida, se ven obligadas a cuidar a una persona dependiente,

cuando deberian ser ellas las receptoras de cuidados (79).

1.3.1.2. Repercusiones del cuidado relacionadas con la
productividad de los cuidadores

El cuidado de un familiar condiciona una crisis familiar, debido a la capacidad
que tiene para desorganizar un sistema familiar, al igual que pudiera hacerlo una
separacion, la pérdida de algun miembro, el nacimiento del primer hijo, etc. (80)
Esta idea es abalada por otros autores que afirman de la existencia de una mayor
frecuencia de disfuncién familiar y de sensacién de apoyo social insuficiente en

el grupo de cuidadores (67,69).

Por otra parte, la persona que cuida cada vez va asumiendo mas tareas, hasta
dedicarse las 24 horas del dia a esta actividad. Con ello, abandonan su carrera
profesional, generalmente ya desde el primer afo de afectacion, para dedicarse

integramente al cuidado, actividad productiva para la cual no suelen estar
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preparados y que, ademas, conllevan una gran carga econdmica, originando
graves problemas socio-familiares en el cuidador (62,67,69). Ademas, la
repercusion de la prestacién de cuidados en la vida laboral de los cuidadores

marca notables diferencias de género y de edad (81).

1.3.1.3. Repercusiones en el ocio de los cuidadores

Existen estudios que hablan de la reduccion del ocio como una de las principales
repercusiones asociadas a la salud del cuidador que ocasiona el hecho de cuidar
(29,34,82).

Diferentes autores afirman que los cuidadores prescinden de las actividades de
ocio y tiempo libre para ellos mismos y para su entorno familiar, para poder
dedicarse al cuidado de su familiar. En el caso de los cuidadores conyugales de
enfermos de Alzheimer, manifiestan restricciones en la participacion por las
diversas preocupaciones y las nuevas responsabilidades y obligaciones
derivadas del cuidado, experiencias que les atan al hogar no sélo fisicamente
sino también mentalmente. Esto produce un alejamiento perceptible de su
entorno social y externo (amigos, conocidos, etc..), asi como el abandono de

actividades ludicas, tiempo libre, aficiones o hobbies.

Como se ha podido observar en los apartados anteriores, la evidencia muestra
como los cuidadores sufren problemas de desempeno en sus tres areas
principales de desempefio, autocuidado, productividad y ocio, causando una
sobrecarga que repercutira en su calidad de vida, la cual se ve mermada poco a
poco (73,78,79).

Sin embargo, el cuidador familiar habitualmente declina la posibilidad de ayuda
y se embarca en un viaje de soledad y frustracion que se afianza paulatinamente

con la gravedad progresiva del estado del enfermo (67).

Ademas, la escasez de ayudas econdmicas, materiales y humanas dirigidas a
apoyar y facilitar el trabajo con estas personas y la falta de conocimiento y

conciencia social, dificulta la tarea de cuidado asumido por los familiares, que se
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sienten solos en su cometido, carentes de apoyo, inseguros en su labor por falta
de formacion y conocimiento acerca de la enfermedad, incomprendidos en su
entorno proximo, junto a sentimientos de impotencia, resignacion, sentimientos
de existencia sin sentido (78), asi como sintomas de agotamiento emocional,
estrés, depresion, suefo y cansancio fisico (68,69,73-76). Todos estos sintomas
dan origen al denominado “sindrome del cuidador’” o sindrome del asistente
desasistido (83). Este sindrome aparece cuando el cuidador se agota ante las
exigencias muy intensas de la persona enferma, mermando incluso la calidad de
vida del enfermo (23) y que pueden llegar a afectar a mas de dos tercios de la

poblacion de cuidadores (84).

La falta de concienciacion de los cuidadores sobre la repercusion del cuidado en
su salud, junto con la intensidad creciente de las demandas del enfermo, hacen
necesario que reciban informacion de calidad, asi como de un apoyo social y
asesoramiento profesional y social, por parte de asociaciones/entidades, que los
acompainien a lo largo de toda su travesia de cuidados.

Figura 9. Repercusiones relacionadas con el cuidado

AUTOCUIDADO
e Sintomas fisicos, psiquicos y de caracter
social, como son el de agotamiento
emocional, estrés, depresion, suefio y
cansancio fisico
e Abuso de sustancias (tabaco, alcohol,
farmacos), alimentacion inadecuaday
menor probabilidad de involucrarse en
actuaciones preventivas.
Mayor incidencia de enfermedades como
hipertension, diabetes, osteoartrosis etc.

Cu idado PRODUCTIVIDAD

e Abandono de su carrera profesional
e Gran carga econémica

Repercusiones
del

e Disfuncién familiar

ocClo
e Restricciones en la participaciéon
¢ Alejamiento perceptible de su entorno
social y externo (amigos, conocidos, etc..)
e Abandono de actividades ludicas, tiempo
libre, aficiones o hobbies.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la bibliografia referenciada



1.3.2. CUIDADO Y TERAPIA OCUPACIONAL

Como vemos, los cuidadores familiares se enfrentan a desafios personales
diarios que repercuten a su salud mermandola progresivamente. Para los
terapeutas ocupacionales implica analizar esta situacion desde la perspectiva de
los derechos de las personas como seres ocupacionales y responder a las
necesidades que les demanda la sociedad.

Wilcock (85) ha desarrollado una perspectiva ocupacional de la salud, que
consiste en considerar la salud como un equilibrio de bienestar fisico, mental y
social, que es alcanzada a través de ocupaciones significativas individual y
socialmente valoradas. Considera la ocupacion como agente de la salud y del
bienestar. En este sentido defiende que ademas de los aspectos médicos que
generan disfuncion ocupacional, deberiamos considerar otros trastornos

derivados de una mala gestidon en la ocupacion:

Deprivacion ocupacional: Tiene lugar cuando existen limitaciones o
circunstancias que no permiten que la persona adquiera, utilice o disfrute
de la actividad, ya sea por aislamiento, por falta de recursos econémicos
etc.

- Alienacion ocupacional: Se produce cuando, a pesar de haber
participacion en las ocupaciones, se da una falta de satisfaccion personal.
Puede deberse a diversas causas: la ocupacién es demasiado estresante
o demasiado aburrida, o bien, poco significativa.

- Desequilibrio ocupacional: Se refiere a la falta de equilibrio entre las areas
de desempefio: autocuidado, productividad y ocio.

- Injusticia ocupacional: es la limitacion en la participacién significativa y

digna de la persona de cualquier modo ya sea restringiéndola,

prohibiéndola, segregandola, etc., por lo que algunos autores la
consideran una consecuencia derivados de la privacion y de la alineacion

ocupacional (86).
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Figura 10. Factores relacionados con el equilibrio y el desequilibrio

ocupacional
Equilibrio Desequilibrio
ocupacional ocupacional
Aspectos
médicos
Autocuidado Deprivacién
ocupacional
Productividad Alineacién

- i

Fuente: Elaboracion propia a partir de la bibliografia referenciada

Dado que involucrarse en ocupaciones es una necesidad biologica, cuando las
personas no pueden utilizar, por cualquier razén, sus facultades para actuar,
cuando no son capaces de desarrollar sus potencialidades y/o cuando se ven
impedidas de expresar sus capacidades para hacer, entonces el cambio es hacia
estados de disfuncidn, insatisfaccién, mala salud y malestar. Lo que la gente
hace cada dia puede conducir al aburrimiento, la ansiedad, la depresion, la
alienacion, la disfuncion y la mala salud. De igual manera, lo que hacen puede
conducir a la emocion, la felicidad, la satisfaccion, la competencia y la buena
salud (44).

Respecto a los programas dirigidos a los cuidadores, algunos estudios afirman
que los programas permiten compartir experiencias y conocimientos, siendo una
herramienta fundamental de participacién dentro del proceso de cuidado, con
actividades de autocuidado dirigidas al cuidador, que promueven su calidad de
vida (84). Sin embargo, tal y como se refleja en la literatura especializada, los
programas de intervencion psicoeducativa han evolucionado desde programas
de educacioén general a programas de entrenamiento en habilidades especificas,

pero, a pesar de ello, éstos no son suficientes y la eficacia para ayudar a los
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cuidadores es escasa (79). Algunos autores plantean la necesidad de adaptar
las intervenciones a las caracteristicas y necesidades especificas de cada
cuidador (4,83,87), dirigidas a optimizar el desempefio de las ocupaciones
diarias de las personas receptoras de cuidados, reducir la carga de cuidados y
mejorar la productividad del cuidador. Sin embargo, solo contemplan el rol de

cuidador y tratan de forma difusa el resto de ocupaciones.

Los cuidadores tienen una mision principal en sus vidas: cuidar. Sin embargo, no
debe ser la unica. Cuando la persona deja de ser cuidadora, presenta un mayor
desequilibrio ocupacional relacionado con la pérdida de roles y actividades
significativas, lo que produce un vacio en su identidad ocupacional al no
encontrar sentido en su dia a dia, afectando principalmente a su salud mental
(26).

Ademas, existe una escasez de programas que analicen el cuidado desde una
perspectiva basada en la Ciencia de la Ocupacion. En general, las intervenciones
del cuidado del cuidador suelen pasarse por alto en las intervenciones de TO, ya
que priorizan los objetivos en la persona que recibe los cuidados. Pero es un
componente esencial de la transaccion persona-ocupacion-entorno, en particular
cuando se anticipa que tanto el familiar como su cuidador necesitaran asistencia

por un largo periodo (44).

Asimismo, las investigaciones previas generalmente se han centrado en
muestras especificas de cuidadores de enfermos con un determinado
diagnodstico (Alzheimer, demencia, accidente cerebro vascular, cancer, etc.),
qguedando limitada la posibilidad de generalizar resultados e identificar factores
comunes a cualquier diagndstico de las personas receptores de cuidados y que

por tanto debemos tratar con discrecion (40,73,75).

Por consiguiente, la evidencia nos hace plantear una investigacion, donde el
analisis del cuidado, se realice a través de una vision centrada en la ocupacién
y que estudie las dificultades en todas las areas de desempefio y su relacién con
la satisfaccion y calidad de vida de cualquier cuidador independientemente de

las caracteristicas del familiar que presta los cuidado
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1.4. Justificacion






1.4. JUSTIFICACION

Cuidar de nuestros familiares es inherente al ser humano y esta determinada por
nuestra cultura. El cuidado es una ocupacion, altamente feminizada y ligada al
ambito doméstico y, por tanto, comprende actividades cotidianas que las
personas realizan como individuos, en familia y con las comunidades, para
ocupar el tiempo y dar sentido y propdsito a la vida: el cuidado de otros y la
crianza de los hijos, que implican proporcionar cuidados y actividades de
supervision (2).

En el ambito demografico, el descenso de la tasa de fecundidad y el aumento de
la esperanza de vida, conjuntamente con los cambios producidos en el modelo
de familia tradicional, generan una serie de procesos sociales, donde el numero
de personas dependientes aumenta mientras que disminuye el numero de
personas en predisposicion a ayudar. Por tanto, el cuidado se presenta como un
problema social de primera magnitud que hace cuestionar las bases sobre las
que se asienta el Régimen de Bienestar Latino Mediterraneo.

Y aunque el cuidado puede aportar beneficios a la salud emocional de la persona
que cuida, la mayoria de los estudios se centran en las repercusiones negativas
sobre la salud fisica, psicoldgica y social. Estudios previos muestran indicios de
como las personas que cuidan, y en especial las mujeres, tienen limitaciones
para desarrollar sus actividades de autocuidado, productividad y ocio y para
acceder a los servicios y al entorno que les rodea, que redundan en una

afectacion de la calidad de vida.

El cuidado constituye la ocupacion principal de los cuidadores. Sin embargo, no
debe ser la unica. La obligacién de cuidar, como humanos y ciudadanos de
nuestra sociedad, choca con el concepto de justicia ocupacional, el cual asegura
a las personas la oportunidad para una total participacion en las ocupaciones
que les definen y complementan como personas. De la misma manera la OMS,
reconoce que la salud puede verse afectada por la inhabilidad para llevar a cabo

actividades y participar en situaciones de vida (2).
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Los terapeutas ocupacionales abogan por el bienestar de todas las personas,
grupos y poblaciones con el compromiso de inclusion y no discriminacion
facilitando y promoviendo la participacion en ocupaciones significativas (2). Es
en esta linea, en la que se asienta este trabajo, que pretende estudiar las
limitaciones en la participacién de los cuidadores, asi como la relacion entre
desempenio, satisfaccion y calidad de vida, entendiendo el desempefio como un
condicionante de la satisfaccion y la calidad de vida de las personas que cuidan.
Conocer aquellas actividades de autocuidado, productividad y ocio que mas
afecten a los cuidadores, asi como los factores ambientales que intervienen,
puede ayudar a crear programas mas eficaces donde el cuidador tenga la
oportunidad de desempefiar otros roles, no solo su rol de cuidador. De esta
manera, podremos dar una mejor respuesta a sus necesidades basada en lograr

un equilibrio ocupacional, siguiendo el principio de justicia ocupacional.

La persona que cuida navega en un mar de riesgos donde mejorar el cuidado de
su familiar puede suponer un riesgo en su calidad de vida. Este estudio pretende
buscar evidencias para crear estrategias, que ayuden a navegar a los cuidadores

en su larga travesia de cuidados, minimizando los riesgos para su salud.
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HIPOTESIS

La hipdtesis que se ha planteado en esta tesis ha sido:

“El cuidado de un familiar con discapacidad y/o enfermedad cronica
afecta al desemperio ocupacional, el cual se asocia con una menor
satisfaccion y calidad de vida”
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3.1. OBJETIVO GENERAL

El objetivo general de este estudio es analizar el impacto del cuidado de una
persona con discapacidad y/o enfermedad crénica, en el desempefo

ocupacional, satisfaccion y calidad de vida de la persona que lo cuida.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Describir el perfil sociodemografico y de cuidados del cuidador familiar.
Analizar su perfil ocupacional.

Evaluar su nivel de satisfaccion ocupacional y calidad de vida.

W Dh -

Analizar la relacién entre desempefio ocupacional, satisfaccién y calidad
de vida de la persona que cuida.

5. Analizar si existen diferencias en las variables sociodemograficas, de
cuidados y ocupacionales, entre hombres y mujeres cuidadores

familiares.
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4. MATERIAL 'Y







4.1. TIPO DE ESTUDIO

Estudio transversal, descriptivo y analitico. Se ha llevado a cabo en 20 entidades
de la ciudad de Zaragoza (Anexo |) que atienden a personas con discapacidad
fisica, psiquica e intelectual y del desarrollo y/o a sus cuidadores. También se ha
contado con la colaboracion del Departamento de Ciudadania y Derechos
Sociales del Instituto Aragonés de Servicios Sociales (IASS) de Zaragoza y ha
recibido el dictamen favorable del Comité de Etica de la Investigacion de la
Comunidad Autébnoma de Aragon (CEICA); (Anexo V).

Para recoger los datos de esta tesis la investigadora principal credé un
cuestionario de elaboracion propia. Fue realizado especificamente como una
herramienta de autoevaluacién y a medida del presente estudio. El contenido de
dicho cuestionario consta de 33 preguntas mas la transcripcion de dos
herramientas de evaluacion estandarizadas: la COPM para medir el desempefio
y la satisfaccion ocupacional, asi como la WHOQOL-Bref para medir la calidad
de vida de los cuidadores.

El cuestionario se creé en dos formatos: en formato papel y en formato online a

través de un formulario google.

4.2. ESTUDIO PILOTO

Para garantizar la viabilidad de este proyecto de investigacion, se implementé un
proyecto piloto para ayudar en la identificacion de las variables de interés y
decidir cdmo medir cada una de ellas; desarrollar o probar la eficacia de los
instrumentos y protocolos de investigacidn; y estimar los parametros estadisticos

para analisis posteriores.

Se llevé a cabo en el centro de dia de personas mayores “Los Sitios” de la
fundacioén “La Caridad” de Zaragoza, entre los meses de febrero y mayo de 2017,

donde participaron 45 usuarios.

La metodologia utilizada se planted tras analizar los problemas surgidos en otro

estudio de investigacién, anterior al proyecto piloto, titulado “Influencia de los

81



sintomas psicologicos y conductuales del enfermo con trastorno cognoscitivo no
especificado en su cuidador principal”, realizado para la obtencion del titulo de

master de la autora de esta tesis.

4.3. DEFINICION DE LA POBLACION DE ESTUDIO

Se ha considerado como poblacidn de estudio a todos los cuidadores familiares,
independientemente del grado de responsabilidad en relacion a los cuidados que
realiza y de la dependencia o tipo de discapacidad y/o enfermedad crénica que
padezca su familiar, asi como de los recursos asistenciales o apoyos externos

de los que dispongan.

Se ha propuesto como ambito territorial la ciudad de Zaragoza y sus barrios
periféricos.

4.4. TAMANO DE LA MUESTRA

Debido a que no hay un registro de cuidadores en la Comunidad de Aragén, no
se puede precisar el numero de cuidadores en la ciudad de Zaragoza. Por tanto,
el calculo del tamafo de la muestra de este estudio se ha basado en la
estimacion nacional del Observatorio de la Dependencia, el cual defiende que el
2,9% de la poblacion espafiola presentan dependencia en alguno de los grados
considerados por la Ley, es decir, estan actualmente dictaminadas como
dependientes, reconociendo que necesitan apoyos para realizar ABVD (14). Por
tanto, si tenemos en cuenta la poblacion actual de la ciudad de Zaragoza
(1/1/2020) considerada en 681.877 habitantes, podriamos estimar que habria
alrededor de 20.000 personas dependientes, y que, por tanto, necesitaran el

apoyo de un cuidador (88).

Por otra parte, segun datos proporcionados por el Instituto Aragonés de
Estadistica (IAEST) y gracias a la colaboracion del Centro Base | de Zaragoza
del Departamento de Sanidad, Bienestar Social y Familia (IASS), a fecha de julio

de 2017, se estima que en Zaragoza existen 1.021 afectados de una
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discapacidad mental, 4.316 afectados de discapacidad intelectual, 7.537
afectados de discapacidad fisica y 6.139 personas afectadas de una
discapacidad sensorial (auditiva 2.671, visual 3.150 y de la voz 318 afectados).
En total se estiman en 19.013 personas con discapacidad. A este dato habria
que sumar el numero de personas con enfermedad crénica (Ej: enfermos de
cancer) que necesiten ayuda o supervision de un familiar, sin embargo, no
tenemos constancia de la existencia de ningun registro de personas con

enfermedades cronicas.

A pesar de que una persona con discapacidad y/o enfermedad cronica no
siempre necesita el apoyo de un familiar, ambas estimaciones coinciden, en
lineas generales, por lo que podriamos considerar como el universo tedrico de
este estudio a todos cuidadores que segun nuestra estimacion son un total de
20.000 en el afio 2020. Como muestra representativa de este universo y para el

calculo del tamafo muestral, se aplicd la siguiente formula para poblaciones

finitas:
N
n 2 —
14¢ (1\2/ 1)
z°pq
donde:

n = tamano muestral (a determinar)

N = tamafio poblacional (N = 20.000)

e = error muestral=0,05

z = valor de Z correspondiente al nivel de confianza

pg = varianza de la poblacion
El tamafio de la muestra fue definido en 377 personas con un margen de error
maximo admitido del 5% para un nivel de confianza del 95% y bajo el supuesto

de varianza maxima (p = q = 0,5).

Finalmente, se obtuvo una muestra de 500 personas y, por tanto, el margen de

error fue del 4,3% para un nivel de confianza del 95%.
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4.5. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Para la seleccion de la muestra se han establecido los siguientes criterios de
inclusion:
- Cuidadores familiares con 18 o mas afos de edad.
- Que el familiar que reciba cuidados resida en la ciudad de Zaragoza,
independientemente de donde viva su cuidador.
- Que la persona que cuida sea el cuidador principal, comparta el cuidado
con otros cuidadores o que colabore puntualmente en los cuidados.
- Que lleve al menos un afio apoyando o prestando cuidados a su familiar.
- Que el familiar que recibe cuidados padezca alguna limitacion funcional
de tipo fisica, mental, intelectual y/o sensorial, derivadas de la edad y/o
enfermedad crénica, pudiendo ser dependiente o0 solo necesitar
supervision y/o apoyo en las actividades de la vida diaria de forma

duradera.

Por otra parte, se han excluido a aquellos participantes que cumplieran
cualquiera de los siguientes criterios:

- Cuidadores familiares cuya persona que cuida haya fallecido (algunos
cuidadores tras fallecer su familiar siguen asistiendo a las sesiones de
grupo de cuidadores).

- Cuidadores no familiares con remuneracion especifica por el cuidado
dispensado.

- Cuidadores con diagndstico de enfermedad mental o deterioro
cognitivo.

- Cuidadores que prestan supervision o cuidados a un familiar con
enfermedad aguda y o limitaciones temporales.

- Cuidadores que no hayan firmado el consentimiento informado.
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4.7. MUESTRA

En esta investigacion, se ha contado con la participacion de 20 entidades que
atienden a personas con discapacidad fisica, mental e intelectual y/o entidades
que apoyan la labor de los cuidadores de la ciudad de Zaragoza. A pesar de
ponernos en contacto con diversas entidades que ayudan a personas con
discapacidad sensorial (visual, auditiva o de la voz), no se ha podido contar con
su participaciéon por que consideran que sus usuarios no necesitan ayuda ni
supervision de un cuidador debido a la discapacidad sensorial en si, sino a otros
problemas asociados como la edad avanzada, deterioro cognitivo etc...

Para recoger los datos de este estudio, se entregaron un total de 538
cuestionarios en formato papel entre las diferentes entidades colaboradoras y

también se facilitd la version online del cuestionario.

4.8. PROCEDIMIENTO PARA LA ADMINISTRACION
DEL CUESTIONARIO Y RECOGIDA DE LA
INFORMACION

El proceso para la obtencion de los datos se adaptd a los requerimientos y
necesidades de cada entidad y de sus usuarios y se siguieron, en todo momento,

las recomendaciones del CEICA para preservar la identidad de los participantes.

En este proceso se puede diferenciar dos fases:

12 FASE:

Se consulto el indice de entidades relacionadas con personas con discapacidad
y cuidadores de la ciudad de Zaragoza y se envid un correo electrénico
personalizado a cada una de estas entidades (Anexo Il). En dicho correo se
explicaba los objetivos del proyecto y se solicitaba la colaboracion para poder
llevarlo a cabo, proponiendo el mantener una reunion presencial o telefénica para

explicar y ampliar verbalmente las caracteristicas del mismo.
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22 FASE:

Tras el primer contacto se convocaron reuniones telefonicas o presenciales con
las entidades que mostraron interés para participar en esta investigacion. De esta
manera se establecié las bases para adaptar y personalizar el material y la

estrategia mas adecuada para recoger la muestra.

Una de las conclusiones mas importantes, tras analizar el proyecto piloto, fue la
necesidad de tener una persona de referencia, la cual se hiciera responsable de
hacer llegar y recoger los cuestionarios. De esta manera, en cada entidad se
design6 a un miembro de la misma como colaborador directo (director de la

entidad, trabajadora social, terapeuta ocupacional etc.).

El material utilizado en esta investigacion estaba formado por el cuestionario,
una carta de presentacion, dos copias de consentimiento informado (una copia
para la investigacion y otra para el usuario) y una tarjeta de contacto. Todo ello
fue introducido en un mismo sobre. Se conté con sobres de color marrén de
tamafo DIN A5, para facilitar su identificacion y cada sobre contaba con una
mencion al colaborador directo, como direccion de destino, para que, en el caso

de pérdida, fuera devuelto al responsable.

El procedimiento para administrar los cuestionarios y recogerlos se pacté con el
colaborador directo y se adaptd en base a las necesidades de cada entidad y de
sus usuarios. De esta manera, se implementaron tres métodos para contactar

con los participantes y asi poder entregar los cuestionarios:

A) Entrega directa de los cuestionarios en las entidades:

- Se aporté a cada entidad un numero determinado de cuestionarios en
relacion al numero de posibles participantes. Se entregaron dentro de una
caja al responsable de referencia. Dicha caja serviria a su vez de buzoén
para guardar los cuestionarios una vez fueran rellenados por los

participantes.
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Cada responsable coordind, dentro de su entidad, la entrega de los
cuestionarios a los posibles participantes y se hizo responsable de la
devolucion de los mismos una vez cumplimentados.

Los cuidadores contaron con instrucciones expresas para entregar los
cuestionarios: Debian ser introducidos en el mismo sobre que les fue
entregado y debian devolverlo de la misma forma que lo habian recibido.
Ej: algunos cuestionarios eran entregados al cuidador gracias a la
colaboracion del personal del centro: terapeuta ocupacional,
fisioterapeuta, personal auxiliar, personal del servicio de transporte
adaptado (servicio que hacen uso los familiares para poder acceder al
centro de dia), etc.

Se establecio un tiempo maximo para recogerlos en base a la
organizacion de cada entidad y unicamente la autora de esta tesis podria
recogerlos en el tiempo pactado.

Semanalmente, se establecié contacto con los colaboradores directos
para evaluar el procedimiento de recogida y dar respuesta a los problemas
que pudieran surgir.

Al cabo de unas tres semanas se envié un recordatorio, en formato papel,
a todos los cuidadores, donde se especificaba la fecha limite de entrega
de los cuestionarios. Dicho recordatorio hacia constar un teléfono para
aclarar dudas y ofrecer ayuda personalizada para aquellos cuidadores
que tuvieran problemas para rellenar el autocuestionario y ayudarles a
resolver las dudas que pudieran surgir.

También se ofrecié a los colaboradores directos la posibilidad de distribuir
los cuestionarios en formato online, a través de WhatsApp o correo
electronico incluso a través de las redes sociales asociadas a su entidad.
En la versidn online también se sugiridé al colaborador directo que enviara
un recordatorio al cabo de 15 dias desde el primer correo electronico o
whatsApp, para animar a aquellos cuidadores que todavia no habian
cumplimentado el cuestionario.

Se preservo la identidad de los participantes en todo momento, ya que los
cuestionarios se entregaron sin identificar. En algunas entidades se

establecié un sistema de codificacion para ayudar a repartir los
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cuestionarios, pero solo el colaborador directo disponia de la informacion
de dicha codificacion.

En todo momento, se respetd la organizacion de cada entidad y se
pusieron todos los medios al alcance para simplificar al maximo la

implicacién del colaborador directo y del resto de trabajadores.

B) Entrega de los cuestionarios a través de reuniones de

familiares

Uno de los métodos donde se consiguié mayor respuesta de participacion
fue al asistir a las reuniones de cuidadores, previa coordinacion con el
responsable: Se accedia a la sesiébn 15 minutos antes de que ésta
finalizase previo consentimiento de el colaborador directo, del ponente y
de los cuidadores. Se explicaba el objetivo del proyecto y se solicitaba la
colaboracion, siempre voluntaria, para participar en el cuestionario.
También se plantearon charlas informativas a cargo de la investigadora
principal. La reunion se iniciaba con la presentacion de las evidencias
encontradas en relacion al tema de la investigacion. Al finalizar la charla,
se solicitd a los participantes la colaboracion voluntaria para su estudio.
En ambos casos, los cuidadores podian elegir si querian rellenarlo en ese
momento o bien en su domicilio. Se atendié las dudas de las personas
que decidian contestarlo tras terminar la reunion y a las personas que
decidieron rellenarlo en su casa, se les ofrecid el moévil personal de la
investigadora para que pudieran llamar en caso de necesitar ayuda para

cumplimentarlo.

C) Entrevistas individuales

La autora de esta tesis realizd entrevistas personales o telefénicas a las
personas que por sus limitaciones no podian contestar al cuestionario:
personas mayores, con dificultades de visidn, etc. y en una ocasion se
contdé con un intérprete para una cuidadora que, a pesar de estar

empadronada en la ciudad de Zaragoza, no hablaba castellano.

88



- Las citas fueron concertadas a través del colaborador directo y la
investigadora se trasladd a la entidad para realizar las llamadas y las
entrevistas presenciales. De esta manera se evitdé en todo momento

registrar los datos personales de los participantes.

Los problemas surgidos al cumplimentar los cuestionarios, fueron transmitidos a
la investigadora principal gracias a la colaboracion personalizada de los
responsables directos y del personal de las diferentes entidades. Ademas, tal y
como ya se ha comentado, se realizaron entrevistas individualizadas, reuniones
y se atendieron las dudas de los participantes a través de llamadas telefénicas,

ofreciéndoles ayuda para rellenar los cuestionarios.

4.9. DISENO DEL CUESTIONARIO

El cuestionario se cred tras una exhaustiva revision bibliografica y para su
elaboracion, se ha contado con la opinion de expertos en el campo del cuidado
(principalmente trabajadores sociales y terapeutas ocupacionales) y con varios
cuidadores. Todo ello queda reflejado en los enunciados de las preguntas y la
eleccioén de los dos instrumentos de medida estandarizados utilizados: la COPM
y el WHOQOL-Bref.

El cuestionario inicial, utilizado en el proyecto piloto, se realizé especificamente
para el desarrollo de la presente investigacion y fue modificado en base a las
dificultades manifestadas por los cuidadores participantes. Los encuestados
expresaron insatisfaccion por requerir demasiado tiempo para su
cumplimentacion, por lo que se suprimieron todas aquellas preguntas
relacionadas con gastos e ingresos familiares y adaptacion del entorno, ya que
varias preguntas del Whoqol-Bref hacen referencia a estos temas. Ademas, se
adaptd el contenido en forma de dosier tamafio DIN A4 para facilitar la lectura y
la cumplimentacion. De esta manera se redujo el tiempo de cumplimentacion y
se estimo alrededor de 20 minutos el tiempo requerido para contestar a todas las

preguntas.
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La documentacion entregada a los participantes consta de dos bloques: bloque
administrativo y el autocuestionario. En total se han solicitado 33 preguntas de
informacion libre y 44 preguntas relacionadas con los dos test utilizados (Anexo
V).

4.9.1. Bloque administrativo

Siguiendo las indicaciones del CEICA, se han incluido los siguientes

documentos:

- Carta de presentacion, en la que se solicitaba la colaboracion y se
informaba de los objetivos del estudio. También se proporcioné los datos
de la persona de referencia del estudio junto con su teléfono de contacto,
para atender cualquier duda y recibir la ayuda necesaria para su

cumplimentacién (Anexo ).

- Dos copias del Modelo de Consentimiento Informado, firmadas por la
investigadora principal, con el fin de ofrecer desde el inicio del estudio, la
garantia de confidencialidad y tratamiento de los datos ofrecidos. Una de
las copias se solicitd que fuera debidamente firmada junto con el
cuestionario y la otra copia quedaba en propiedad del participante (Anexo
V).

- Cuestionario de elaboracion propia (Anexo V). Consta de dos partes: una
parte con preguntas acerca de la persona que recibe los cuidados (Bloque
del familiar que recibe cuidados) y otra parte de su cuidador (Bloque del

cuidador), que se describira en el siguiente apartado.

- Toda la documentacion de los tres bloques fue introducida en un sobre
con una nota en el dorso que decia: “Una vez rellenado, introdtzcalo en
el sobre adjunto, ciérrelo convenientemente para preservar la
confidencialidad del mismo y entréguelo en el centro donde se lo hayan
entregado, de la misma manera que lo ha recibido. Dispone de dos

semanas para su entrega’.
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4.9.2. Autocuestionario

4.9.2.1. Bloque del familiar que recibe cuidados:

Consta de una serie de preguntas relacionadas con las siguientes variables:
- sexo,
- edad,
- relacién con las personas con las que vive,
- limitacion funcional,
- diagnastico,
- recursos utilizados en el ultimo ano,
- ayuda que necesita,
- frecuencia de la ayuda.

El grado de dependencia del familiar se ha calculado a partir de las dos ultimas
variables, siguiendo los criterios de la guia informativa del Sistema Aragonés de
Atencion a la Dependencia, que establece la existencia de tres grados de

dependencia:

- Grado |: Dependencia moderada: La persona necesita ayuda para realizar

varias ABVD, una vez al dia.

- Grado II: Dependencia severa: La persona necesita ayuda para realizar

varias ABVD, dos o tres veces al dia, sin apoyo permanente del cuidador.

- Grado lll: Gran dependencia: La persona necesita ayuda para realizar
varias ABVD, varias veces al dia, o pérdida total de autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial. Necesita apoyo indispensable y continuo

de otra persona.

De esta manera se ha establecido el grado de dependencia de las personas

receptoras de los cuidados, basados en la percepcidon del cuidador, ya que no
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todos los familiares contaban con la valoracién de la dependencia realizada por

los técnicos de la Administracion Autondmica.

Es importante destacar, que en caso de que el cuidador cuidara a varias

personas dependientes, las respuestas debian reflejar la situacion de la persona

mas dependiente.

4.9.2.2. Bloque de la persona que presta los cuidados:

Para determinar el perfil de la persona que presta los cuidados, se han solicitado

las siguientes variables sociodemograficas:

sexo,

estado civil,

edad,

tipo de cuidador: cuidador principal, no es el cuidador principal, pero
colabora en el cuidado, comparte por igual el cuidado con otros familiares,
afos de cuidado,

lugar de residencia,

parentesco con la persona que cuida/apoya,

presencia de enfermedades que dificulten el cuidado,

nivel de estudios,

situacion laboral,

numero de personas que cuida/apoya,

tipo de cuidados que realiza a su familiar,

frecuencia de cuidados,

tiempo de cuidado en un dia normal,

tiempo libre en un dia normal,

recursos que utiliza para el cuidado de su familiar

atencion especializada que recibe como cuidador,

apoyos que recibe habitualmente para el cuidado del enfermo,

posibilidad de dejar solo a su familiar en casa.

Ademas de las anteriores variables independientes, se han administrado las dos

escalas estandarizadas y validadas en su version espafnola: La COPM para
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valorar el desempefio y satisfaccion ocupacional y el WHOQOL- BREF, para

valorar la calidad de vida.

4.10. INSTRUMENTOS DE MEDIDA
ESTANDARIZADOS UTILIZADOS

4.10.1. Cuestionario basado en el Instrumento de
Valoraciéon Canadiense del Desempeno Ocupacional
(Canadian Occupational Performance Measure - COPM)

La COPM ayuda a la identificacion de las ocupaciones problematicas de la vida
diaria y a la percepcion de la realizacion de las mismas por parte de los sujetos,
asi como a valorar su importancia y la satisfaccion al realizarlas. Establece una
clasificacion del desempefo muy facil de entender: autocuidado, productividad y
ocio y que se asemejan a otras disciplinas por lo que favorece un “lenguaje mas

universal” y coloquial.

La persona entrevistada identifica las actividades donde presenta algun
problema en su desempefio y seguidamente las prioriza en funcion de la
importancia que les otorga. Posteriormente selecciona cinco de ellas que volvera
a priorizar y finalmente determina su nivel de desempeno y su grado de
satisfaccion, esto de acuerdo a una escala de 1 a 10, donde 1 representa el peor
desempeno y la menor satisfaccion y 10 el mejor desempeno y la mayor
satisfaccion (rango de 1 a 10). No existen puntos de corte: cuanto mayor es la
puntuacion, mayor es la importancia que otorga a ese problema, mayor

desempeno y mayor satisfaccion de la persona entrevistada (89).

Se ha elegido este instrumento de evaluacién por ser un instrumento cuya
clasificacion terminolégica de las areas ocupacionales es sencillo y facil de
comprension para los participantes del estudio y ha sido utilizado previamente
en algunos estudios de TO (73,90).
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Inicialmente, el autocuestionario se administré a la muestra de poblacion que
participo en el proyecto piloto. De esta manera se valoro la aceptacion de dicho
autocuestionario y la eficacia del mismo para valorar la situacion real de los

cuidadores.

A pesar de ser un instrumento disefado para realizarse de manera
semipresencial, en el manual de administracién se aconseja que el terapeuta
ocupacional fomente estilos de administracion comodos y validos tanto para el
terapeuta ocupacional como para los participantes. Teniendo dicha
consideracion el formato del COPM se ha adaptado en esta investigacion para
mejorar su autoadministracion por lo que se han tenido las siguientes

consideraciones:

- La COPM no se ha planteado para establecer una pauta de tratamiento
individual de nuestros cuidadores, sino que se ha utilizado para recabar
informacion de indole ocupacional para establecer un perfil ocupacional y

determinar las necesidades de los participantes en esta investigacion.

- Siguiendo los consejos que establece el manual de administracion, se
cred una lista formada por las ocupaciones mas comunes en nuestra
poblacion y complementada con la lista de intereses y roles del Modelo
de Ocupacion Humana de Gary Kielhofner (91). Se trata de una lista de
memoria para ayudar a los participantes a visualizar y sensibilizarles
sobre sus problemas, dificultades y/o preocupaciones de las tres areas de
desempeno que recoge la COPM: autocuidado (actividades de cuidado
de si mismo, movilidad funcional y gestion comunitaria), productividad
(trabajo remunerado/voluntario, manejo del hogar y formacién) y ocio

(recreacion tranquila, activa y socializacion).

- Considerando que las ocupaciones significativas de una persona no
pueden constituir una lista limitada, en cada apartado se anadio el item
de “otros” y todas las respuestas de este apartado se han incluido y

analizado en el apartado de resultados.
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4.10.2. WHOQOL-Bref (World Health Organization -
Quality of Life, 1998)

La valoracion de la calidad de vida se ha realizado mediante la WHOQOL-BREF
segun la adaptacion de la OMS para la poblacion espafiola. Fue elaborada por
la OMS en 1998. Proporciona un perfil de calidad de vida percibida por la
persona. Fue disefiada para ser usado tanto en poblacion general como en
pacientes.

La version de campo del WHOQOL-Bref constituye una version reducida del
WHOQOL-100 que constaba de 100 preguntas. Es el resultado de un trabajo
minucioso desarrollado en todo el mundo y esta disponible en 19 idiomas

diferentes.

Ha sido desarrollado para proporcionar una forma corta de evaluacién de calidad
cuando el WHOQOL-100 puede resultar demasiado largo. Contiene un total de
26 preguntas, de las cuales dos corresponden a preguntas globales: calidad de
vida global y salud general. Cada pregunta puede ser contestada mediante una
escala de 1 a 5, donde 1 representa la peor condicion o contenido nulo y el 5 la
maxima valoracion. Proporciona una manera rapida de puntuar un perfil de las
cuatro areas o dominios que explora: area de salud fisica, area de salud
psicoldgica, area de relaciones sociales y area del ambiente (tabla 2). No existen
puntos de corte, sino que a mayor puntuacion mayor calidad de vida en cada
area (92).

Tabla 2. Areas del WHOQOL-Bref

AREAS | VARIABLES

Dolor y malestar
Sueno y descanso
, - Energia y fatiga
Area I | . Movilidad
Salud fisica | - Actividades diarias
Dependencia en sustancias médicas y ayudas médicas
Capacidad de trabajo
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- Sentimientos positivos
, - Pensamiento, aprendizaje, memoria y concentracion

Area 2. - Autoestima
Salud - Imagen corporal y apariencia
Psicologica | - Sentimientos negativos

- Espiritualidad/religion/creencias personales

Area 3. - Relaciones personales
Relaciones | - Apoyo social
sociales |~ Actividad Sexual

- Libertad, seguridad fisica

- Ambiente del hogar

- Recursos economicos

Area 4. - Sistema sanitario y social: accesibilidad y calidad

- Oportunidades para adquirir informacion y habilidades nuevas

- Participacion en/y oportunidades de descanso, recreo/actividades de ocio
- Ambiente fisico (polucion/ruido/trafico/clima)

- Transporte

Ambiente

Fuente: Version espaniola del WHOQOL-Bref de Ramona Lucas, 1998.

Es utilizado principalmente para estudios epidemiologicos y ensayos clinicos
donde la calidad de vida es de interés, pero no necesariamente el objeto principal
de estudio. Se centra en la calidad de vida “percibida” del sujeto. Por tanto, no
se espera que mida los sintomas, la enfermedad o la condicidon en si, sino los
efectos de la enfermedad y de las intervenciones sanitarias en la calidad de vida.
A pesar de ser algo mas larga que las formas cortas de otros cuestionarios (por
ej. SF-12), se eligid para esta investigacion por ser una herramienta clara,
sencilla y facil de cumplimentar. Ademas, incluye un numero mayor de areas de
calidad de vida, particularmente las areas de relaciones sociales y ambiente que
no siempre estan incluidas en otros cuestionarios (45). De esta manera se
pretende completar la triada “persona-ambiente-ocupacion” para poder analizar

el desempeno ocupacional de los cuidadores.

En la actualidad, es una de las de mayor uso en investigacién y se ha utilizado

en diferentes investigaciones de personas que cuidan (46).

4.11. ANALISIS DE LOS DATOS

Se revisaron cada uno de los 518 cuestionarios y aquellos en los que se

observaron respuestas contradictorias y/o sin coherencia, se desecharon.
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Los consentimientos informados y los cuestionarios se salvaguardaron siendo
archivados (por separado) y custodiados siempre y en todo momento por la
investigadora principal. Los datos de los cuestionarios fueron reflejados en una

base de Excel a la que ha sido la unica persona que ha tenido acceso.

4.11.1. Analisis estadistico de los datos

Las variables cualitativas fueron descritas mediante frecuencias absolutas (n) y
relativas (%) y la media y desviacion tipica (DT) para las cuantitativas. La
comparacion entre grupos se realizé mediante la prueba Chi-cuadrado (variables
cualitativas) y con la prueba t-Student o ANOVA (variables cuantitativas) una vez
comprobados los supuestos de normalidad (test de Kolmogorov-Smirnov) y
homogeneidad de varianzas (test de Levene). Se realizaron las comparaciones
dos a dos mediante la correccién de Bonferroni en los casos de mas de dos
grupos y en los que la prueba estadistica resultd estadisticamente significativa.

Para determinar la posible relacion entre variables se calcul6 el coeficiente de
correlaciéon de Spearman para variables ordinales y el de Pearson, para las

variables cuantitativas.

El analisis estadistico se realizé con el programa SPSS 23.0 para Windows. Las
diferencias consideradas estadisticamente significativas son aquellas cuya
p< 0,05.

4.12. CONSIDERACIONES ETICAS

El estudio recibié el dictamen favorable del CEICA con fecha 6 de abril de 2016

(Anexo VI).

Ha sido elaborado bajo las consideraciones éticas enunciadas por la Asociacion
Médica Mundial en la Declaracion de Helsinki adoptada en 1964 y cuya version

actual ha sido revisada en la 642 Asamblea General, Fortaleza, Brasil, en 2013.
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Se han tomado las precauciones necesarias para resguardar la intimidad de las
personas que participan en esta investigacion y la confidencialidad de su
informacion personal; en cumplimiento de la Ley Organica 18/199 de 13 de
diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, y del Real Decreto
1720/2007 de 21 de diciembre. A su vez, se ha garantizado la participacion
voluntaria de los participantes para ello se les informo de las caracteristicas de
la investigacion y la voluntariedad de su participacion a través del consentimiento

informado.

Asi mismo, todas las entidades que han colaborado en el estudio han firmado un
documento a modo de convenio de colaboracion con la investigadora principal.
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RESULTADOS

Tras el recuento, se obtuvieron 518 cuestionarios cumplimentados, 379
cuestionarios en papel (73%) y 139 online (27%), de los cuales, 9 se descartaron
por no estar firmado el consentimiento informado, 6 por estar incompletos y 3 por
ser cuidadores remunerados. De esta manera se ha obtenido una muestra total

de 500 cuestionarios validos para esta investigacion (tabla 3).

Tabla 3. Descripcion del numero de cuestionarios recogidos y

validos en cada entidad

ENTIDADES COLABORADORAS n %
Colegios Publicos de Educacion Especial Jean 7 1.4
Piaget y Alborada ’
Fundacion DFA 68 13,6
Asociacion Tutelar Aragonesa de Discapacidad 71 49
Intelectual (ATADES) ’
Instituto Aragonés de Servicios Sociales (IASS) 76 15,2
Fundacion Federico Ozanam 38 7,6
Confederacion Espariola de Asociaciones de

Atencion a las Personas con Paralisis Cerebral 6 1,2
(ASPACE)

Fundacion La Caridad 45 9
Federacion Espariola de Enfermedades 6 12
Neuromusculares (ASEM) ’
Down Zaragoza, fundacion para la discapacidad 19 33
intelectual ’
Asociacion de familiares de personas con

trastornos de personalidad de Zaragoza 12 24
“El Volcan™

Plena inclusion 19 3,8
Cruz Roja 24 4,8
Fundacion Aragonesa de Esclerosis Multiple 10 )
(FADEMA)

Asociacion Ictus de Aragon (AIDA) 16 3,2
Asociacion de Trastornos Depresivos de Aragon 10 )
(AFDA)

Fundacion Rey Ardid 7 1,4
Asociacion Parkinson Aragon 8 1,6
Residencia Santa Barbara Fundaz 20 4
No especifica procedencia 88 17,6
Total 500 100
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5.1. PERFIL DE LA PERSONA RECEPTORA
DE CUIDADOS

Para poder comprender el perfil de las personas que cuidan, es necesario
conocer en primer lugar el perfil de las personas a las cuales prestan cuidado.

La muestra de las personas que reciben cuidados esta constituida por 500
personas, 279 mujeres y 221 hombres (55,8% y 44,2% respectivamente), que
necesitan ser atendidas sus necesidades basicas por un familiar, ya sea por
enfermedad cronica y/o discapacidad. Segun nuestros resultados, el perfil mas
frecuente es de una persona de 61 afios (D.T.= 28,2), con discapacidad mixta
(69,8%) seguido de discapacidad intelectual y del desarrollo (67%). El trastorno
mental fue el diagndstico mas frecuente (41,6%), que segun el DSM V (93)
incluye los trastornos neurocognitivos. De esta manera podemos diferenciar que
un 29,2% (n=146) de los familiares presentan demencia u otros trastornos

cognitivos adquiridos.

En cuanto al grado de dependencia, el 69,7% presenta grado lll, con necesidad
de cuidados continuos (67,2%) especialmente para mantener su salud (82,2%)

y para realizar las tareas domésticas (80,4%).

Respecto al tipo de convivencia, la mayoria viven con su cuidador (75,5%) y el
resto vive en una residencia o piso tutelado (13%), incluso un 5,4% viven solos.
De todas las personas que reciben cuidados solo un 3,2% su cuidador vive en
otra ciudad y tan solo un 3,2% pernotan o cambian de hogar entre varios

familiares a lo largo del afio (tabla 4).

Tabla 4. Perfil de la persona receptora de cuidados

VARIABLES

Edad (media, DT) 61 28,2
n %

Sexo Mujeres 279 55,8
Hombres 221 44,2

Discapacidad mixta 349 (69,8)

Discapacidad intelectual y del desarrollo 335 (67)
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Tipo de Discapacidad mental/cognitiva 279 (55,8)
discapaci- | Discapacidad sensorial 256 (51,2)
dad Discapacidad fisica 253 (50,6)
Trastornos mentales 208 (41,6)
Enf. q’el Siste‘m’a .nervioso central y sistema 9 (18.4)
nervioso periférico
Enfermedades respiratorias, cardiovasculares,
digestivas, genitourinarias, endocrinas, nutritivas 53 (10,6)
y metabdlica
Cromosomopatias y embriopatias 32 (6,4)
Relacionadas con la edad avanzada 31 (6,2)
Enf. M.usculoesqueléticas y de los tejidos 2% (5.2)
conectivos
Trastorno de la inmunidad, sangre y organos
. . 8 (1,6)
hematopoyéticos. Neoplasias
Sin diagnostico 5 (1)
Enfs. de los organos de los sentidos 2 (0,4)
Enfermedades de la piel y tejido subcutaneo 0 0
Ns/nc 43 (8,6)
Mantener su salud 411 (82,2)
Tareas domeésticas 402 (80,4)
Tomar decisiones 350 (70)
Necesidades | Otros cuidados corporales 355 (71)
basicas en | Moverse fuera del hogar 327 (65,4)
las que Vestirse 267 (53,4)
necesita | Lavarse y secarse 263 (52,6)
ayuda Miccion/defecacion 204 (40,8)
Cambios posturales 194 (38,8)
Comer y beber 190 (38)
Moverse dentro del hogar 165 (33)
Una vez al dia 27 (5,5)
Frecuencia | 2-3 veces dia 119 (23,7)
de ayuda | A demanda 18 (3,6)
Continuo 336 (67,2)
Grado de | Grado I 29 (5,7)
dependencia | Grado Il 123 (24,6)
Grado 111 348 (69,7)
Viven con su cuidador 377 (75,5)
Convivencia Institucion: residencia, piso tutelado 65 (13)
Vive solo 27 (5,4)
Pernota (Cambia de hogar a lo largo del ario) 16 (3,2)
Viven en una ciudad diferente a su familia 16 (3,2)
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5.2. Perfil de la
persona que cuida






5.2.1. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE LA
PERSONA QUE CUIDA

La muestra esta constituida por 500 personas que cuidan a una persona con
discapacidad y/o enfermedad crénica. Al analizar los datos obtenidos mediante
las frecuencias absolutas para las variables cualitativas y la media y desviacion
tipica para las cuantitativas, se observa que la mayor parte de las personas que
cuidan son mujeres (72,8%), tienen pareja (76%) y su edad media es de
60,3+13,64 anos. Todos los cuidadores son familiares de la persona que cuidan
siendo el parentesco mas frecuente el de hija/o (33,6%) y viven con su familiar
(70,4%). Tienen estudios universitarios o de educacion superior (63,4%) y no
tienen un trabajo remunerado (61,6%) ya que principalmente son jubilados
(28,4%); (tabla 5).

Tabla 5. Caracteristicas sociodemogrdficas de la persona que cuida

VARIABLES Media, DT n %

Mujer 364 72,8
Hombre 136 27,2
Casado/Pareja 380 76
Soltero/Viudo/Separado 120 24
S1 377 75,5
No 123 24,5
Parentesco
Hijo/a 168 33,6
Esposo/a, pareja 144 28,8
Padre/Madre 153 30,6
Otros 35 7
Sin estudios 33 6,7
Estudios Primarios 146 29,8
Estudios Secundarios 153 31,2
Estudios Universitarios 158 32,2

109



Situacion laboral

Jubilado 142 28.4
Trabajo jornada completa 136 27,2
Tareas domesticas 96 19,2
Desempleados 46 9,2
Jornada de trabajo reducida (menos de 4h/dia) 41 8,2
Incapacidad laboral/pensionista 24 4,8
Trabajo eventual 8 1,6
Trabajo con horario flexible 7 1,4

5.2.2. PERFIL DE CUIDADOS

En este apartado se han analizado las variables relacionadas con el cuidado, asi
como los recursos comunitarios, apoyos y atencion especializada que recibe el

cuidador relacionado con el cuidado.

5.2.2.1. Variables relacionadas con el cuidado

La mayor parte de las personas que cuidan son cuidadores principales (73%) y
cuidan a un solo familiar (71,4%). Suelen cuidar a su familiar todo el dia excepto
las horas en las que trabaja el cuidador y/o el familiar asiste a un centro durante
el dia (51,8%) ya que no pueden dejar solo a su familiar (41,5%). Llevan cuidando
una media de 13,22+12,05 anos y la mayoria atienden a su familiar entre 16 y
24h al dia (40,3%) realizando una media de 14,48+8,54 h/dia de cuidados.
Respecto al tiempo libre, la mayoria expresa tener entre 0 y 2 horas libres al dia
(55,8%) siendo la media de 3,97+3,97 horas/dias libres sin obligaciones. La
mayor parte de los cuidadores no presentan enfermedades que les dificulten el
cuidado (61,4%).

Se quiere dejar constancia que la pregunta “; Puede dejar solo a su familiar?” se
anadio tras el proyecto piloto, por o que 45 cuidadores no contaron con esta
pregunta en su cuestionario. Por otra parte, las preguntas “En un dia normal,
indique cuantas horas dedica al dia para cuidar de su familiar” y “En un dia
normal, indique cuanto tiempo libre dispone para usted (sin obligaciones)”, solo

fueron contestadas por alrededor de la mitad de los cuidadores (n= 216 y 274
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respectivamente) por la dificultad que tienen los cuidadores para cuantificar el

tiempo de cuidado y el tiempo libre; (tabla 6).

Tabla 6. Variables relacionadas con la persona que presta los cuidados

VARIABLES Media, DT n %

Cuidador principal 365 73
Cuidador que comparte por igual los cuidados con otro

. 112 224
familiar
Cuidador que colabora puntualmente 23 4,6

Cuida solo a una persona 357 714
Cuida a dos personas 96 19,2
Cuida a tres personas 26 5,2
Mas de tres 7 1,4
Ns/nc 14 2,8
Cuidados que imparte
Vigilancia, control 443 88,6
Apoyo emocional 398 79,6
Actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) 361 72,2
Actividades bdasicas de la vida diaria (ABVD) 280 56
Frecuencia de cuidados
Todos los dias de la semana las 24h del dia 99 19,8
Todos los dias excepto las horas que estad en el centro al 259 51.8
que va habitualmente y/o después de mi jornada laboral ’
Una o varias veces al dia 39 7,8
Varias veces a la semana; solo los fines de semana 49 9,8
Puntualmente 33 6,6
Ns/nc 2 0,4
' N°de horas de cuidado al dia
0a4h 46 21,3
De 4-8h 31 14,4
De 8 a 16h 52 24,1
De 16 a 24h 87 403

De 0 a 2h libres 153 55,8
De 2 a 5h libres 36 13,1
De 5 a 8h libres 58 21,2
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Mas de 8h libres
Sin problemas de tiempo libre

N° Horas libres reales en un dia normal 3,97+4,65

Presencia de enfermedades que dificultan el cuidado
No
Si

¢ Puede dejar solo a su familiar?
No

Menos de una hora

St

Ns/nc

=]

172
108

189
141
125

45

6,6
3.3

61,4
38,6

41,5
31
27,5

5.2.2.2. Recursos comunitarios, apoyos sociales y

atencioén especializada

En este apartado se describen los recursos y servicios que puede necesitar un

familiar con discapacidad y/o enfermedad crénica. Tras analizar los datos, el

recurso mas utilizado por los cuidadores para su familiar es el centro de dia (lo

utilizan un 53,4% de los cuidadores de los cuales un 10,8% lo utilizan menos de

4h al dia y un 42,6% mas de 4h al dia). Se destaca que solo un 2,2% utilizan el

servicio de comida a domicilio y un 7,6% no utilizan ningun recurso (tabla 7).

Tabla 7. Recursos que ha necesitado el familiar

VARIABLES n (%)
Centro de dia mas de 4h 213 (42,6)
Transporte adaptado 102 (20,4)
Servicio de Promocion de la Autonomia Personal

(PAP) 100 (20)
Teleasistencia 82 (16,4)
Residencia permanente 65 (13)
Centro de dia menos 4h 54 (10,8)
Residencia fin de semana y temporal 29 (5,8)
Comida a domicilio 11(2,2)
No ha utilizado ningun recurso 38 (7,6)
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En la siguiente tabla se muestran los apoyos que el cuidador tiene en su rol de
cuidador. Un 28,8% tienen apoyo puntualmente y un 23,2% les apoya un familiar
a diario. Por el contrario, el 15,8% no tiene ningun apoyo en su labor como
cuidador. La féormula de pernoctacion o rotacidn del familiar en el hogar de
diferentes cuidadores de una misma familia es la menos practicada y solo la usan

un 3,2% de los cuidadores (tabla 8).

Tabla 8. Descripcion de los apoyos familiares y comunitarios que se han
utilizado para cubrir las necesidades del familiar en el ultimo ario

APOYOS SOCIALES n (%)
Apoyo puntual 144 (28,8)
Apoyo diario 116 (23,2)
Limpieza casa, ropa o comprar 98 (19,6)
Interna 64 (12,8)
Llevar y traer al centro 56 (11,2)
Cuidados basicos 53 (10,6)
Acompariamientos médicos 51 (10,2)
Apoyo de los vecinos 17 (3,4)

Pernoctacion/rotacion del familiar entre varios
familiares cuidadores

No tiene apoyos 79 (15,8)

16 (3,2)

En relacion a la atencidn especializada que recibe la persona que cuida, se
observa que un 27,4% de los cuidadores reciben formacioén en los grupos de
autoayuda y sélo un 8,6% reciben asesoramiento de un terapeuta ocupacional.

El 50,8% afirman que no reciben ningun tipo de atencion especializada (tabla 9).

Tabla 9. Atencion especializada que ha recibido el

cuidador en el ultimo arno

ATENCION ESPECIALIZADA n (%)
Grupos autoayuda 137 (27,4)
Terapia ocupacional 43 (8,6)
Atencion Psicologica 118 (23,6)
No recibe atencion especializada 202 (50,8)
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5.2.3. PERFIL OCUPACIONAL DE LA PERSONA
QUE CUIDA A SU FAMILIAR

En este apartado se ha estudiado el porcentaje de afectacion en cada una de las
actividades analizadas. Siguiendo las recomendaciones de la COPM (89), se ha
solicitado a cada cuidador que sefale en qué actividades presenta problemas,
preocupaciones y/o dificultades, los cuales se han dividido en las areas de
desempenio principales: autocuidado, productividad y ocio.

Los resultados confirman como todas las areas de desempefio valoradas en esta
investigacion estan afectadas en mayor o menor medida. A continuacion, se
describen las actividades valoradas segun su porcentaje de afectacion. Al final
de este apartado, se exponen las cinco actividades afectadas segun el nivel de

importancia asignado por los cuidadores.

5.2.3.1. Autocuidado

Siguiendo la recomendacion de la COPM, las actividades relacionadas con el
autocuidado se han dividido en tres apartados: cuidado de uno mismo, movilidad

y gestidn comunitaria.

Tras analizar los datos, observamos como el 32,8% de los cuidadores
consideran que tienen dificultad en todas las actividades relacionadas con el
cuidado de uno mismo que desearian realizar. La actividad que con mayor
frecuencia se afecta entre los cuidadores corresponde a descansar y dormir lo
suficiente (afecta al 46,6% de los cuidadores), seguida de recibir tratamientos

para mejorar la salud (31,6%) y realizar ejercicio fisico (31,2%).
Respecto a las actividades de movilidad, la actividad mas afectada corresponde

a utilizar el transporte publico, donde el 11% de los cuidadores presentan
dificultad.
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Dentro de las actividades de gestion comunitaria se destaca la actividad salir a

comprar por presentar el mayor porcentaje de afectacion (20%); (tabla 10).

Tabla 10. Actividades afectadas relacionadas con el autocuidado

ACTIVIDADES n (%)
Descansar, dormir lo suficiente 233 (46,6)
Recibir tratamientos para mejorar salud 158 (31,6)
Ejercicio fisico 156 (31,2)
Peluqueria, salon de belleza... 155 (31)
Arreglarse: Maquillarse, pintarse ufias... 154 (30,8)
Mantener relaciones sexuales 153 (30,6)
Baiiarse, ducharse con tranquilidad 151 (30,2)
Vestirse bien 146 (29,2)
Dieta saludable, comer sano 141 (28,2)
Tener intimidad en el banio 137 (27,4)
Lavarse los dientes 125 (25)

Dificultad en todas las actividades relacionadas con
. .. , 164 (32,8)
el cuidado de si mismo que desearia

MOVILIDAD

Dificultad para usar transporte publico 55(11)
Movilidad fuera de casa 47 (9,4)
Movilidad dentro de casa 21 (4,2)

Dificultad en todas actividades relacionadas con la
movilidad que desearia

GESTION COMUNITARIA

9(1,8)

Ir a comprar 103 (20,6)
Gestiones bancarias, pagar impuestos 83 (16,6)
Gestiones en organismos publicos 81(16,2)

Dificultad en todas actividades relacionadas con la 55 (1)
gestion comunitaria que desearia

5.2.3.2. Productividad

La COPM (89) divide a la productividad en tres subapartados: Trabajo

remunerado/voluntario, manejo del hogar y de la familia y formacion.
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Tras analizar los datos relacionados con el trabajo remunerado/voluntario, se
observa que la actividad con mayor afectacién corresponde a mantener la
puntualidad y constancia en el trabajo remunerado que afecta a un 38,2%
seguido de un 25,6% de los cuidadores que han dejado o tienen dificultad para
trabajar.

De todas las actividades valoradas dentro de las actividades del manejo del
hogar y de la familia, se destaca que el 31,7% han tenido que cambiarse de
hogar o lo han adaptado. Ademas, el 28,4% de los cuidadores tienen problemas
en la limpieza y orden del hogar, el 24% tiene problemas de lavanderia-costura
y el 15,4% para elaborar comidas, entre otras actividades afectadas. El 20,4%
piensan que desatienden al resto de su familia.

Respecto a las actividades de formacién, un 18,6% de los cuidadores tienen
problemas para realizar cursos y ampliar su formacion seguido de la dificultad
para estudiar idiomas que afecta a un 14,8% de los cuidadores. Destaca que
solo un 8% de la muestra expresan que tienen problemas para asistir a los

grupos de ayuda mutua de familiares (GAM); (tabla 11).

Tabla 11. Actividades afectadas relacionadas con la productividad

ACTIVIDADES n (%)
IR 15410 REVUNERADOVOLUNTARIO
Puntualidad y constancia 191 (38,2)
He dejado de trabajar/tengo dificultad para trabajar 128 (25,6)
Reduccion jornada laboral 69 (13,8)
Participacion en asociaciones, grupos 66 (13,2)
Buscar o cambiar de empleo 64 (12,8)
Entrevistas, reuniones 57 (11,4)
Aprender nuevas tareas 46 (9,2)
Relaciones con comparieros 44 (8,8)
Voluntariado 38 (7,6)
Cargos con mas cualificacion 34 (6,8)
He cambiado de empleo 19 (3,8)
Problemas y conflictos 16 (3,2)
Nunca he trabajado como consecuencia del cuidado 14 (2,8)
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Dificultad en todas actividades relacionadas con el
trabajo remunerado que desearia

MANEJO DEL HOGAR Y DE LA FAMILIA

84 (16,83)

Limpieza hogar y orden 142 (28,4)
Lavanderia 120 (24)
Adaptar hogar 118 (23,6)
Desatencion familiar 102 (20,4)
Elaboracion de comidas 77 (15,4)
No puedo/no sé cuidar a mi familiar 71 (14,2)
Reponer o reparar 67 (13,4)
Cambio de hogar 38 (7,6)
Vida en pareja 24 (4,8)

Dificultad en todas las actividades relacionadas con el
manejo del hogar y de la familia que desearia

FORMACION

25 (5)

Hacer cursos, ampliar formacion 93 (18,6)
Estudiar idiomas 74 (14.8)
Acudir a grupos de ayuda mutua (GAM) 40 (8)
Estudiar un titulo 37 (7,4)
Asistir a clases presenciales 33 (6,6)
Exdamenes, oposiciones 23 (4,6)
Relacionarse con comparieros 14 (2,8)

Dificultad en todas las actividades relacionadas con la
formacion que desearia

40 (8)

5.2.3.3. Ocio

Las actividades de recreacion tranquila mas afectadas en los cuidadores son el
ver la TV o el video (20%) y leer (16,6%). Se destaca que solo un 3,6% tiene

dificultad en realizar todas actividades de ocio que le gustaria realizar.

En cuanto a las actividades de recreacion activa, casi la mitad de los cuidadores,
un 46,2%, presentan grandes dificultades para viajar y el 31% para ir al cine,
teatros, conciertos etc. Un 3,8% de los cuidadores tienen dificultad en todas las

que les gustaria realizar.
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Las actividades de socializacion mas afectadas en el cuidador son el quedar con
amigos (39,2%), visitar a familiares (34,8%) y acudir o preparar eventos
especiales (27,2%). Sélo 1,6% de los cuidadores tienen dificultades para realizar

todas las actividades que desearia realizar (tabla 12).

Tabla 12. Actividades afectadas relacionadas con el ocio

VARIABLES n (%)
TV, video 100 (20)
Leer 83 (16,6)
Musica, radio 62 (12,4)
Coser, hacer ganchillo 50 (10)
Cocinar por placer 49 (9,8)
Pasatiempos, juegos 47 (9.,4)
Juegos de mesa 38 (7,6)
Pintar, ceramica... 38 (7,6)
Animal doméstico, plantas 36 (7,2)
Coleccionar 28 (5,6)
Escribir 26 (5,2)
Decorar hogar 25(5)
Manualidades 22 (4,4)
Puzles, armables 16 (3,2)

Dificultad en todas las actividades de recreacion
tranquila que desearia

RECREACION ACTIVA

18 (3,6)

Viajar, vacaciones, 23(46,2)

Cine, teatro, conciertos 155 (1)
Caminar, andar en bici 98 (19,6)
Ir de compras como ocio 87 (17,4)
Deporte como ocio 83 (16,6)
Cursillos de ocio 83 (16,6)
Bailar 77 (15,4)
Ir a la piscina en verano 67 (13,4)
Charlas/ conferencias 61 (12,2)
Museos, bibliotecas 56 (11,2)
Eventos deportivos 35(7)
Acampar, senderismo 33 (6,6)
Servicios religiosos 23 (4,6)
Conducir 18(3,6)
Jardineria 15(3)
Fotografia 15(3)
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Politica 15 (3)
Dificultad en todas las actividades productivas que

desearia e,
Quedar con amigos 196 (39,2)
Visitar familiares 174 (34,8)
Eventos, fiestas, 136 (27,2)
Salir a tomar un café 118 (23,6)
Llamadas telefonicas, whatsApp... 58 (11,6)
Reuniones de vecinos, colegio etc. 51 (10,2)
Pertenecer a un club, asociacion 45 (9)
Dificultad en todas las actividades de socializacion 8 (1.6)

que desearia

5.2.3.4. Las diez actividades mas afectadas de los
cuidadores

Tras analizar todas las actividades afectadas anteriormente comentadas,
podemos decir que las 10 actividades con mayor porcentaje de afectacion entre
los cuidadores son las siguientes: descansar y dormir lo suficiente(46,6%); viajar
y/o ir de vacaciones (46,2%); quedar con amigos (39,2%); ser puntual y
constante en el trabajo (38,2%); visitar a familiares (34,85); recibir tratamientos
para mejorar la salud (31,6%); hacer ejercicio (31,2%); ir a la peluqueria o salén
de belleza (31%) e ir al teatro, cine, conciertos... (31%); donde el 32,8% de los
cuidadores tienen dificultad en todas las actividades relacionadas con el cuidado
de si mismo que desearia realizar (tabla 13).

Tabla 13. Las 10 actividades mas afectadas en el cuidador

AREA DE DESEMPENO ACTIVIDAD n (%)
Autocuidad
(Cb'lu?;z;oa deosz' _ Descansar, dormir lo suficiente 233 (46,6)
Oci

oo ., . Viajar, ir de vacaciones 231 (46,2)
(Recreacion activa)
Ocio

d ] 196 (39,2

(Socializacion) Quedar con amigos (39.2)
Productividad

roductviaa Ser puntual y constante 191 (38,2)

(Trabajo remunerado)
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Ocio

. . T e
Soeitarain) Visitar familiares 74 (34,8)
. . Dificultad en todas las actividades
Cuidado de si mismo _ ' c
) relacionadas con el cuidado de si mismo que 164 (32,8)

(Autocuidado) )

desearia
Autocuidad,
(élu(;;;l;oa dZsz’ ) Recibir tratamientos para mejorar salud 158 (31,6)
Autocuidado

H orcicio fisi { -
(Cuidado de si mismo) acer ejercicio fisico 56 (31,2)
Autocuidad,
(élu(;;;l;oa deosz' —— Ir a la peluqueria, salon de belleza 155 (31)
(ORC.ZZCﬁm) Ir al cine, teatro, conciertos 155 (31)

5.2.3.5. Los & problemas de

importantes para la persona que cuida

desempeno mas

Ademas, se solicitd a los cuidadores que eligieran hasta 5 actividades en las que
encontraban mas problemas o dificultades y/o preocupaciones, consideradas
para ellos como las mas importantes para alcanzar su satisfaccién. El grado de

importancia se representa con la media aritmética cuyo rango varia de 1-10.

Tras analizar los datos, se observa que el problema con mayor frecuencia
elegido fue la dificultad para viajar y/o ir de vacaciones (ocio, n= 173), seguido
de la dificultad para quedar con amigos (ocio, n= 102), descansar y dormir lo
suficiente (autocuidado, n= 72), saber cuidar y manejar a mi familiar
(productividad, n=56) y asistir a reuniones familiares (ocio, n= 56) y en ultimo
lugar atender al resto de su familia (productividad, n= 50). Descansar y dormir lo
suficiente constituye la variable con mayor importancia asignada por los
cuidadores de este estudio (9,1311,34); (tabla 14).

Tabla 14. Actividades afectadas mas importantes para el cuidador segun la

frecuencia
ACTIVIDADES AFECTADAS tmporancia - py .
1° Viajar, vacaciones 173 8,14 1,75
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20
30
4°
50
60
70
80
90
10°
11°
12°
13°
14°
15°
16°
17°
18°
19°
20°

21°

22°

23°

24°

25°

Quedar con amigos

Descansar y dormir lo suficiente

Saber cuidar y manejar a mi familiar en situaciones
criticas

Visitar a familiares, reuniones familiares
Atender al resto de la familia

Ir al cine, teatro

Limpiar y ordenar la casa

Practicar un deporte

Ocio en general

Hacer ejercicio

Tengo dificultad para trabajar o he dejado de trabajar
Estudiar, hacer cursos...

Salir a tomar café, a cenar...

Planificar eventos sociales, asistir a bodas,
comuniones...

Cuidado de uno mismo en general

Promocion profesional

Recibir tratamientos,

Socializacion en general

Ir a comprar

Movilidad dentro de casa

Ver la tv, peliculas...

Asistir a charlas, conferencias...

Escuchar musica, radio

Hablar por teléfono, WhatsApp...

Planificar comidas, comprar y preparar comida.
Bailar, cantar

Leer

Asistir a cursos de ocio

Asistir a reuniones de vecinos, colegios...

Ir de compras, ver escaparates

Buscar o encontrar empleo compatible con el cuidado
He adaptado mi hogar

Actividad sexual

Pintar, hacer ceramica

Cuidar de un animal en casa, cuidar plantas...
Ir a la piscina en verano

Ir a la peluqueria, salon de belleza

He cambiado de hogar

Lavar y planchar ropa, coser

Asistir a eventos religiosos

Pertenecer a un club, asociacion...

Intimidad en el bario

Ducharse con tranquilidad

Gestion comunitaria en general

Visitar museos, bibliotecas

Asistir a eventos deportivos

102
76
56
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8,18
9,13
9,2

8,73
8,73
8,96
8,45

8,1

7,6
8,42
8,96
8,12
7,95

6,83

8,43
9,18

8,94
7,18
8,83
5,64
7,27
9,33

7,4

8,6

8,57
8,14

6,29
7,67
8,75
6,25
7,75

8,33
9,5

9,33
10
6,5

1,76
1,34
1,98

1,63
1,63
1,58
1,43
1,47
2,19
1,74
1,37
1,56
2,21

2,93

1,78
1,33
1,22
1,88
2,44

1,4
2,77
1,68
1,21
1,51
1,14
2,51
1,13
1,46
1,41

1,8

2,58

2,5
2,36
1,73
0,96
1,83
2,08

1,41

0,58

2,12
1,73
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26°

27°

Llevar una dieta saludable, comer sano
Jugar a las cartas, club

Movilidad fuera de casa

Movilidad general

Relacionarme con mis comparieros de trabajo
Recreacion activa en general

Cocinar por placer

Hacer ceramica, manualidades, costura, bricolaje...

Acampar, senderismo...

Transporte adaptado, taxi adaptado.
Gestiones bancarias, pagar impuestos
Gestiones organismos publicos

He cambiado de trabajo como consecuencia del
cuidado

Asistir a entrevistas, reuniones
Aprender nuevas tareas

Reponer o reparar pequerias cosas
Vida en pareja

Formacion en general

Presentarme a examenes, oposiciones
Recreacion tranquila en general
Jugar a juegos de mesa...

Estudiar por hobbie, idiomas...
Escribir poemas, relatos...

Armar puzles, juegos armables...
Movilidad fuera de casa

Transporte publico, taxi-bus adaptado
Hacer fotografias

Decorar mi hogar

Conducir

— === N NN NN W W

—t e e e ek e e ek e e e e e e e

9,33

—
S N0 O W = Woo O

—

1,41
1,15
1,58

5,66
1,41
5,66
4,95

nc=No consta puntuacion

5.2.4. PERFIL DEL FAMILIAR QUE CUIDA

Tras analizar todas las variables estudiadas, se puede resumir que el perfil de la

persona que cuida en Zaragoza es mujer (72,8%), tiene pareja (76%) y su edad

media es de 60+13,64 anos. Aunque el parentesco mas frecuente es el de hija/o

(33,6%), no existen importantes diferencias de porcentaje con los parentescos

de padre/madre (30,6%) y de pareja (28,8%). Tienen estudios universitarios o

de educacion superior (63,4%), no tienen un trabajo remunerado (56,7%) y la

gran mayoria viven con su familiar (70,8%).
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La mayor parte de las personas que cuidan son cuidadores principales (73%) y
cuidan a un solo familiar (71,5%). Suelen cuidar a su familiar todo el dia excepto
las horas en las que trabaja el cuidador y/o el familiar asiste a un centro durante
el dia (51,8%) ya que no pueden dejar solo a su familiar (41,5%). LIevan cuidando
una media de 13,22+12,05 afios y atienden a su familiar entre 16 y 24h al dia
(40,3%) con una media de 14,48+8,54 horas/dia. Cuentan entre 0 y 2 horas
libres al dia sin obligaciones (un 55,8%) con una media 3,97+4,65 h/dia. La
mayoria no presentan enfermedades que le dificulten el cuidado (61,4%).

Cuidan a un familiar de aproximadamente 61+28,2 afos que presenta
discapacidad mixta (69,8%) y trastorno mental (41,6%), donde casi un tercio de
los familiares presentan trastornos neurocognitivos (29,2%). Es dependiente
grado Il (69,7%), con necesidad de cuidados continuos (67,2%) especialmente

para mantener su salud (82,2%) y para realizar las tareas domésticas (80,4%).

Respecto a su autocuidado, un tercio de los cuidadores refieren dificultad en
todas las actividades del cuidado de uno mismo (32,8%), especialmente en
descansar y dormir lo suficiente (46,6%) y para recibir tratamientos de salud
(31,6%). También presentan dificultad en la movilidad tales como utilizar el
transporte publico, (11%) y para moverse fuera de casa (9,4%). En cuanto a las
actividades de gestion comunitaria refieren dificultad para salir a comprar (20%)

y para realizar gestiones bancarias (16,6%).

En relacion a las actividades productivas, presentan dificultad en todas las
actividades valoradas relacionadas con el trabajo remunerado/voluntario,
manejo del hogar y de la familia y en las actividades de formacién. Se destacan
los problemas de puntualidad y constancia (38,2 %) y un cuarto de los cuidadores
han dejado o tienen dificultad para trabajar (25,6%). En el hogar, presentan
problemas en la limpieza y orden (28,4%) y en las actividades relacionadas con
la lavanderia y costura (24%) y para elaborar comidas (15,4%). Ademas, han
tenido la necesidad de cambiarse de hogar o lo han adaptado (31,7%). Por otro

lado, presentan dificultad en las actividades de formacion tales como realizar
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cursos y ampliar su formacion (18,6%) y dificultad para estudiar idiomas (14,8%)

entre otras.

Atendiendo a las actividades de ocio, tienen dificultad en todas las actividades
de recreacion tranquilas, activas y de socializacion: se destaca la dificultad para
ver la TV o el video (20%) y leer (16,6%); para viajar (46,2%) y para ir al cine,
teatros, conciertos etc. (31%); y para quedar con amigos (39,2%) vy visitar a
familiares (34,8%).

De todas las actividades afectadas, consideran las cinco actividades mas
importantes la dificultad para viajar/ ir de vacaciones (n= 173), seguido de la
dificultad para quedar con amigos (n= 102), descansar y dormir lo suficiente (n=
72), saber cuidar y manejar a mi familiar (productividad, n=56) y asistir a
reuniones familiares (ocio, n= 56) y por ultimo atender al resto de su familia
(productividad, n= 50).
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5.3. LA EDAD DE LA PERSONA QUE CUIDA

Dado el amplio rango de edad de la muestra de cuidadores (36-93 afos), se ha
dedicado este capitulo para estudiar si la edad es una variable que puede influir
en el resto de variables sociodemograficas del cuidador y a las relacionadas con
el cuidado.

Para ello, se ha dividido a la poblacion en cuatro subgrupos segun su edad: 18
a 40 anos, 41-60, 61-80 y mayores de 80 afos. Esta clasificacion esta basada
en la edad laboral espafiola y ha sido establecida segun los criterios establecidos
en la bibliografia consultada. De esta manera se ha obtenido una muestra de 26
cuidadores entre 18-40, 212 cuidadores entre 41-60, 194 cuidadores entre 61-

80 y 35 cuidadores mayores de 80 afios (tabla 15).

Tabla 15. Distribucion de cuidadores por rango de edad

EDAD (arios) n %
18-40 26 5,6
41-60 212 45,4
61-80 194 41,5
>80 35 7,5

A continuacion, se detallan los resultados obtenidos tras analizar la edad de los
cuidadores por rango y las variables sociodemograficas, de cuidado y
ocupacionales. Para ello se ha realizado la prueba Chi-cuadrado para las
variables cualitativas y la prueba de Anova de un factor para las variables

cuantitativas.

5.3.1. RELACION ENTRE LAS VARIABLES
SOCIODEMOGRAFICAS Y LA EDAD DEL
CUIDADOR

Al relacionar el porcentaje de hombres y mujeres en relacion a la edad por rangos

observamos diferencias significativas en cuanto al porcentaje de mujeres. El
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grupo de mujeres con edades comprendidas entre 41-60 anos (48,5%) supera
en porcentaje a los grupos de 18-40 (6,8%) y a las mayores de 61-80 afios.
Ademas, el porcentaje de cuidadoras mayores de 80 afos es el menor de los
cuatro grupos (4,7%). Por el contrario, no se han obtenido diferencias

significativas en el grupo de hombres cuidadores respecto a la edad.

Respecto al parentesco de los cuidadores con su familiar al que cuidan se
observa diferencias significativas siendo el mayor porcentaje de esposos/as o
pareja (71,4%) los cuidadores mayores de 80 afios en relacion al resto de grupos
por edad. Ademas, el porcentaje de pareja de la persona que cuidan es superior
en el grupo de 61-80 (43,3%) en relacion al grupo de 41-60 afios (11%). Por el
contrario, el grupo de hijos cuidadores de 41-60 (44,7%) es superior al del grupo
de 61-80 (25,4%).

No se observan diferencias significativas en la relacion de vivir o no con el familiar

al que cuida a su familiar y la edad de los cuidadores (tabla 16).

Tabla 16. Variables sociodemogrdficas de la persona que cuida
distribuidos por rango de edad

VARIABLES Edad, n (%) pr
18-40 41-60 61-80 > 80
Sexo <0,001
Hombre 3a(2,4) 47a (37)  58a(45,7) 19a (15)
Mujer 23a (6,8) 165b (48,5) 136a (40) 16¢ (4,7)
Parentesco <0,001
Esposo/a, pareja la,b (3,7) 24a (11) 87b(43,3) 25¢(71,4)
Hijo/a 10a,b(37) 98a(44,7) 51b(25,4)
Padre/Madre 12a(44,4) 80a(36,5) 51a(25,4) 9a(25,71)
Otros 4a(14,8) 17a(7,8) 12a(6) 1a(2,9)
Vivir con el familiar 0,334
Si 16 (4,7) 153 (45) 143 (42,1) 28 (8,2)
No 9(8,3) 48 (44) 47 (43,1) 5(4,6)

#Prueba Chi-cuadrado
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5.3.2. RELACION DE LAS VARIABLES DE
CUIDADOS Y LA EDAD DE LOS CUIDADORES

En relacidn al tipo de cuidador, el 100% de los cuidadores mayores de 80 afios
son cuidadores principales y, por tanto, no existe ningun cuidador colaborador ni
que comparta por igual el cuidado con otro familiar en esta franja de edad.
Ademas, existe un mayor porcentaje de cuidadores principales de edad
comprendida entre 61-80 afios (78,9%) que entre 41-60 afios (63,3%). En
relacion al cuidado compartido, existe un porcentaje mayor (30,3%) de
cuidadores entre 41-60 afios que de cuidadores mayores de 60 afos.

Por otra parte, se ha analizado el tiempo de cuidado y el tiempo libre, que, segun
los rangos de edad establecidos, se ha observado que los cuidadores mayores
de 80 afnos son los que mas afios llevan al cuidado de su familiar (16,09+16,51
anos) respecto al resto de grupos de edad. A pesar de no haber diferencias
significativas entre todos los grupos, se observa una tendencia donde al

aumentar la edad se observa un aumento del nimero de anos de cuidado.

Respecto a la frecuencia de cuidados, son los cuidadores mayores de 80 afos
los que en mayor porcentaje cuidan a su familiar las 24h del dia (31,45%)
respecto al resto de grupos de edad. Ademas, los cuidadores con edades
comprendidas en 61-80 cuidan las 24h del dia en mayor porcentaje (24,9%) que
los cuidadores de 41-60 (13,7%), mientras que éstos cuidan todo el dia excepto
las horas que van a trabajar y/o llevan a su familiar a un centro en mayor

porcentaje (61,6%) que los cuidadores entre 61-80 anos (43,3%).

No se observan diferencias significativas en las demas frecuencias de cuidados
(cuidar una vez al dia, varias veces a la semana, puntualmente) respecto de la

edad del cuidador por rango.
En cuanto a las horas libres sin obligaciones, se observa que los mayores de 80

anos son los que mas tiempo libre tienen respecto de los otros tramos de edad
(5,53£3,66 h/dia).
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Tras analizar la relacion entre la presencia de enfermedades que dificultan el
cuidado y la edad de los cuidadores, se observan diferencias significativas en
relacion a los mayores de 60 afos, los cuales presentan un mayor porcentaje de
afectacion en relacion a los grupos de menor de edad, llegando a afectar en un
68,8% a los mayores de 80 afios. Sin embargo, no se observan diferencias
significativas relacionadas con los tipos de cuidado que realizan, el grado de
dependencia de la persona que cuidan ni con el numero de horas/dia de
cuidados (tabla 17).

Tabla 17. Variables de cuidado relacionadas con la edad de la persona
que cuida
VARIABLES Edad p
18-40 41-60 61-80 > 80

Cuidador principal 18a,b (66,7) 138a (63,3) 157b (78.9) 35¢ (100)
Cuidado compartido 8a,b (29,6) 66a (30,3) 35b (17,6)
Colaborador la(3,7) 14a (6,4) 7a (3,5)

ABVD 0,4417
No 9 (33.,3) 91 (41,6) 94 (46,8) 17 (48,6)
Si 18 (66,7) 128 (58,4) 107 (53,2) 18 (51,4)
AIVD 0,854
No 7(25,9) 55 (25,1) 58 (28,9) 9 (25,7)
Si 20 (74,1) 164 (74.9) 143 (71,1) 26 (74,3)
Vigilancia, control 0,208
No 4(14,8) 19.(8,7) 23 (11,4) 7 (20)
Si 23(85,2) 200 (91,3) 178 (88,6) 28 (80)
Apoyo emocional 0,983 7
No 6 (22,2) 43 (19,6) 42 (20,9) 7 (20)
Si 21 (77,8) 176 (80,4) 159 (79,1) 28 (80)

Grado I 1(4,2) 14 (6,9) 10 (5,6) 1(0)
Grado 11 6 (25) 48 (23,6) 45 (25,1) 8 (23.,5)
Grado I 17 (70.8) 141 (69,5) 124 (69,3) 26 (76,5)
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Cuida las 24h 3a,b (11,1) 30a (13,7) 50b(24,9)  llbc (31,4)
Menos las horas de

trabajo y/o centro de 13a,b (48,1) 135a (61,6) 87b (43,3) 17a,b (48,6)
dia

Una vez al dia 3a(11,1) 10a (4,6) 23a(11,4) 2a (5,7)
Varias veces a la

o 6a (22.,2) 23a (10,5) 14a (7) 1a (2,9)
Puntualmente, 2a (7,4) 13a (5,9) 16a (8) 2a (5,7)

vacaciones

No 142 (93,3)  104a(78.2) 44b (41,1) 5b(31,3)
St la (6,7) 29a (21,8) 63b (58,9) 11b (68,8)

fPrueba Chi-cuadrado  fPrueba de Anova de un factor

5.3.2.1. Recursos comunitarios, apoyo social y atencion
especializada

Para estudiar los recursos comunitarios que utiliza el cuidador para mejorar el
cuidado en relacién a la edad de los cuidadores, se observan diferencias
significativas en relacién a los grupos cuyas edades estan comprendidas entre
41-60 y los mayores de 80 afos en relacion a la utilizacion de recursos como
residencia, centro de dia con jornada completa y teleasistencia. Se observa
cémo los cuidadores mayores de 80 afios llevar a su familiar a una residencia en
mayor porcentaje que los cuidadores cuya edad esta comprendida entre 41-60

anos (25,7% y 7,8% respectivamente).
En relacion al servicio de centro de dia a jornada completa los cuidadores entre

41-60 anos presentan un mayor porcentaje de utilizacion de este recurso que los

cuidadores cuya edad esta entre 61-80 afos (52,5% respecto de 34,3%).
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Respecto al servicio de Teleasistencia es utilizado en mayor porcentaje por los
cuidadores mayores de 80 afios al compararlo con los cuidadores cuya edad
esta comprendida entre 41-60 anos (34,3% respecto de 13,7%); (tabla 18).

Tabla 18. Recursos comunitarios y su relacion con la edad del cuidador

VARIABLES Edad, n (%) pr
18-40 41-60 61-80 > &80

RECURSOS COMUNITARIOS

Servicio de Promocion de

la Autonomia Personal 20

No 22 (81,5) 183 (83,6) 152 (75,6) 28 (80)

St 5(18.5) 36 (16,4) 49 (24.,4) 7 (20)

Residencia 0.009
9

No 23a,b (85,2) 202 a(92,2) 170a,b (84,6) 26b (74,3)

St 4a,b (14,8) 17 a(7,8) 31la,b (15,4) 9b (25,7)

CD - 4h 0.716

No 24 (88,9) 201 (91,8) 178 (88,6) 31 (88.,6)

St 3(11,1) 18 (8,2) 23 (11,4) 4(11,4)

CD + 4h 0.001

No 13a,b (48,1) 104a (47,5) 132b (65,7) 24a,b (68,6)

St 14a,b (51,9) 115a (52,5) 69b (34,3) 1la,b(31,4)

Teleasistencia 0.019

No 24a.b (88,9) 189a (86,3) 167a,b (83,1) 23b (65,7)

St 3a,b (11,1) 30a (13,7) 34a,b (16,9) 12b (34,3)

Transporte adaptado 0.378

No 22 (81,5) 166 (75,8) 166 (82,6) 27 (77,1)

St 5(18.5) 53 (24,2) 35(17,4) 8(22,9)

Residencia temporal y

de fines de semana 0,992

No 25(92,6) 206 (94,1) 189 (94) 33(94,3)

St 2(7,4) 13 (5,9) 12 (6) 2(5,7)

Comida a domicilio 0.077

No 271 (100) 210 (95,9) 200 (99,5) 34 (97,1)

St 9(@4,1) 1(0,5) 1(2,9)

No ha,ut‘lllzad? recursos 0.321

en el ultimo anio

No 23 (85,2) 199 (90,9) 189 (94) 33(94,3)

Si 4 (14,8) 20 (9,1) 12 (6) 2 (5,7)
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+Chi-cuadrado

A través de la prueba Chi-cuadrado, se han encontrado diferencias significativas
en relacién al apoyo recibido por un familiar a diario, para las tareas del hogar y
compras, acompafamiento para visitas medicas e incluso el apoyo de los
vecinos.

De esta manera los cuidadores entre 18-40 afios son los cuidadores que reciben
mas apoyo a diario de un familiar (48,1%) respecto de los cuidadores mayores
de 60 anos (17,4% en los mayores de 60 afos y 14,3% en los mayores de 80

anos).

Respecto a la ayuda en las tareas del hogar y compras, los mayores de 80 anos

tienen menos ayuda que los cuidadores entre 41-80 afios.

Al analizar al apoyo para acompafiamientos médicos del familiar al que cuidan,
se observa que el mayor porcentaje de ayuda corresponde a los cuidadores
mayores de 80 anos (28,6%). Hay que destacar que los cuidadores cuya edad
esta comprendida entre 18-40 afnos no reciben apoyo en este aspecto.

En relacion a los apoyos por parte de los vecinos hay que destacar a los mayores
de 80 anos por ser el grupo de edad con mayor porcentaje (14,3%) respecto de

los cuidadores entre 40 - 80 anos.

Aunque no se han encontrado diferencias significativas en todos los grupos, se
observa una tendencia donde a medida que la edad del cuidador aumenta
disminuye la colaboracion diaria de un familiar y por el contrario van necesitando
mas ayuda en las tareas domésticas, acompanamientos a citas médicas y

tratamientos (tabla 19).

Tabla 19. Apoyo social y su relacion con la edad del cuidador

VARIABLES Edad, n (%) pr
18-40 41-60 61-80 > 80

APOYO SOCIAL
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Apoyo de un familiar
puntualmente

No

Si

Familiar a diario

No

Si

Limpieza casa,
lavanderia, compras
No

Si

Cuidados basicos del
Sfamiliar

No

Si

Interna que cuida a
su_familiar

No

Si

Acompariamiento
médico

No

Si

Vecinos

No

St

Llevar y traer al
centro a su familiar
No

St

El familiar
pernota/rota entre
familiares

No

St

No tiene apoyos

No
St

21(77,8)
6(22,2)

14a (51,9)
132 (48,1)

23a,b (85,2)
4ab (14,8)

252 (92,6)
2a (7.,4)

22a (81,5)
5a.(18,5)

27 (100)

26a,b (96,3)
la,b (3,7)

24a (88,9)

3a(11,1)

27 (100)

23a (85,2)
4a (14,8)

162 (74)
57 (26)

156a,c (71,2)
63a,c (28,8)

184a (84)
35a (16)

193a (88,1)
26a (11,9)

197a (90)
22a (10)

197a (90)
22a (10)

214a (97,7)
5a(2,3)

189a (86,3)
30a (13,7)

214a (97,7)
5a(2,3)

181a (82,6)
38a (17.,4)

140 (69,7)
61 (30,3)

166b (82,6)
35b (17.,4)

158a (78,6)
43a (21,4)

183a (91)
18a (9)

174a (86,6)
27a (13,4)

182a (90,5)
19a (9,5)

195a (97)
6a (3)

181a (90)
20a (10)

191a (95)
10a (5)

170a (84,6)
31a (15.4)

21 (60)
14 (40)

30b,c (85,7)
Sb,c (14,3)

20b (57,1)
15b (42,9)

29a (82,9)
6a (17,1)

28a (80)
7a (20)

25b (71,4)
10b (28,6)

30b (85,7)
5b (14,3)

32a (91,4)
3a (8,6)

34a (97,1)
la (2.,9)

34a (97,1)
la (2.9)

0,287

<0,001

0,003

0,43

0,261

0,001

0,004

0,617

0,334

0,18

+Chi-cuadrado

Respecto a la atencidon especializada que recibe el cuidador valoradas en esta

investigacion (atencion psicoldgica, atencidn en los grupos de ayuda mutua ni en

la atencion de TO) no se han obtenido diferencias significativas relacionadas con

134



la edad. Sin embargo, se observa un mayor porcentaje de cuidadores que no
reciben atencion especializada entre 18-40 afios (22,2%) y 41-60 afios (15,1%)
respecto a los comprendidos entre 61-80 afos (5,5%); (tabla 20).

Tabla 20. Atencion especializada y su relacion con la edad del cuidador

VARIABLES Edad, n (%) G
18-40 41-60 61-80 > 80

Atencion psicologica 0,334

No 19a (70,4) 176a (80,4) 168a (83,6) 30a (85,7)

Si 8a (29,6) 43a (19,6) 33a(16,4) 5a(14,3)

Grupos de autoayuda 0,059

No 19a (70,4) 173a (79) 137a (68,2) 23a (65,7)

Si 8a (29,6) 46a (21) 64a (31,8) 12a (34,3)

Terapia ocupacional 0,152

No 24a (88,9) 207a (94,5) 180a (89,6) 30a (85,7)

Si 3a(11,1) 12a (5,5) 21a(10,4) 5a(14,3)

No re‘cib‘en atencion 0,001

especializada

Si recibe 21a(77,8) 186a (84,9) 190b (94,5) 34a,b (97,1)

No recibe 6a (22,2) 33a (15,1) 11b (5,5) la,b (2,9)

+Chi-cuadrado

5.3.3. RELACION DE LAS VARIABLES
OCUPACIONALES Y LA EDAD DE LGOS
CUIDADORES

Para analizar la relacion de la ocupacion del cuidador y su relacion con la edad,
se ha analizado las dificultades en las actividades de autocuidado, productividad
y ocio por grupos de edad a través de la prueba Chi-cuadrado. Se han obtenido

los siguientes resultados:

5.3.3.1. Autocuidado

Como se muestra en la tabla 38 se han encontrado diferencias significativas
respecto a las actividades del cuidado de uno mismo de tal manera que los

cuidadores mas jovenes perciben de manera generalizada mas dificultades en
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casi todas las actividades de autocuidado (intimidad en el bafio, ducharse con
tranquilidad, arreglo personal, vestirse segun sus gustos, ir a la peluqueria/centro
estética, actividad sexual, recibir tratamientos meédicos y hacer ejercicio fisico)
en relacion a los otros grupos de edad, a excepcion de la actividad de dormir y
descansar lo suficiente y lavarse los dientes, en la que no se observan
diferencias significativas respecto a la edad de la persona que cuida. A la hora
de llevar una dieta saludable los cuidadores mas jovenes presentan mayor
dificultad que los mas mayores y en cuanto al hecho de ir a la peluqueria o centro
de estética perciben mayor dificultad que los mayores de 60 anos.

En relacion con la movilidad, se observan diferencias significativas en la
movilidad dentro de casa y fuera de casa de los cuidadores donde los mas
mayores presentan mayor porcentaje de dificultad.

En el apartado de gestion comunitaria no se han encontrado diferencias
significativas relacionadas con la edad (tabla 21).

Tabla 21. Actividades de autocuidado en las que presenta dificultad la
persona que cuida

VARIABLES Edad, n (%) pr

18-40 41-60 61-80 > 80
AUTOCUIDADO

Intimidad en el bario 0.013

No 16a (59,3) 148b (67,6)  156b (77,6)  30b (85,7)

St 11a (40,7) 71b (32,4)  45b(22,4)  5b(14,3)

Ducharse con

tranquilidad 0,047

No 14a (51,9) 145b (66,2)  150b (74,6)  26b (74,3)

St 13a (48,1) 74b (33,.8)  51b(254)  9b(25,7)

Lavarse los dientes 0.056

No 17 (63) 155(70,8)  160(79,6) 29 (82,9)

St 10 (37) 64(29.2)  41(204) 6(17,1)

Magquillarse, afeitarse 0.040

No 16a (59,3) 140b (63,9)  149b (74,1)  28b (80)

St 11a (40,7) 7b(36,1)  52b(25.9) 7b (20)

Vestirse segun sus 0.041

gustos
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No

St

Ir a la peluqueria, salon
de belleza etc.

No

St

Actividad sexual

No
St
Recibir tratamientos

No

Si

Descansar y dormir lo
suficiente

No

Si

Dieta saludable, comer
sano

No

Si

Hacer ejercicio fisico

No
St

16a (59,3)
11a (40,7)

13a (48,1)
14a (51,9)

15a (55,6)
12a (44,4)

14a (51,9)
13a (48,1)

16 (59,3)
11 (40,7)

15a,b (55,6)
12a,b (44,4)

14a (51,9)
13a (48,1)

145b (66,2)
74b (33,8)

139a,b (63,5)
80a,b (36,5)

140b (63.9)
79b (36,1)

141b (64,4)
78b (35,6)

107 (48,9)
112 (51,1)

143a,c (65,3)
76a,c (34,7)

140b (63.9)
79b (36,1)

151b (75,1)
50b (24,9)

151b (75,1)
50b (24,9)

151b (75,1)
50b (24,9)

147b (73,1)
54b (26,9)

110 (54,7)
91 (45,3)

157b,d(78,1)
44b,d (21,9)

149b (74,1)
52b (25,9)

29b (82,9)
6b (17,1)

29b,c (82,9)
6b,c (17,1)

27b (77,1)
8b (22.,9)

29b (82.9)
6b (17,1)

23 (65,7)
12 (34,3)

30c,d (85,7)
5c,d (14,3)

27b (77,1)
8b (22,9)

0,002

0,023

0,014

0,217

0,002

0,021

MOVILIDAD

Movilidad dentro de
casa

No

Si

Movilidad fuera de casa

No
St
Utiliza taxi adaptado

No

St

Todas de movilidad que
desearia

No

Si

26a,b (96,3)
la,b (3,7)

2la,c (77,8)
6a,c (22,2)

22 (81,5)
5(18.5)

27 (100)

212a (96,8)
7a (3,2)

204b (93,2)
15b (6,8)

192 (87,7)
27 (12,3)

216 (98,6)
3(1,4)

196a (97,5)
5a.(2,5)

187a,b (93)
14a,b (7)

188 (93,5)
13 (6,5)

196 (97,5)
5(2,5)

29b (82,9)
6b (17,1)

26¢ (74,3)
9¢ (25,7)

31 (88,6)
4 (11,4)

35 (100)

0,001

<0,001

0,1

0,572

GESTION COMUNITARIA

Ir a comprar

0,418
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No 19 (70,4) 169 (77,2) 165 (82,1) 28 (80)
Si 8 (29,6) 50 (22.8) 36 (17.,9) 7 (20)
Gestiones bancarias,

. 0,626
pagar impuestos
No 21 (77.,8) 187 (85,4) 165 (82,1) 28 (80)
Si 6(22,2) 32 (14,6) 36 (17.,9) 7 (20)
Tramites organismos 0.463
publicos ’
No 20 (74,1) 185 (84,5) 171 (85,1) 28 (80)
Si 7(25.9) 34 (15.5) 30 (14.,9) 7 (20)
Dificultad en todas que 0.87
desearia ’
No 23 (85,2) 194 (88,6)  180(89,6)  32(91,4)
Si 4 (14,8) 25 (11,4) 21 (10,4) 3(8,6)

F+Chi-cuadrado

5.3.3.2. Productividad

Segun nuestros resultados la edad de los cuidadores se relaciona con las
dificultades a la hora de realizar actividades productivas. Los cuidadores cuya
edad estd comprendida entre 18-60 afios presentan mayor dificultad para
trabajar o han dejado de trabajar como consecuencia del cuidado, tienen mayor
dificultad para desempefar cargos de mas cualificaciéon y a la hora de buscar o
cambiar de empleo y tienen mayor necesidad de reducir la jornada laboral que
los mayores de 60 anos. Por otra parte, los cuidadores entre 41-60 presentan
mayor dificultad para relacionarse con los compafieros de trabajo y para ser
puntual y constantes en el trabajo que los cuidadores mayores de 60 afios. En
cambio, los cuidadores mayores de 60 afios expresan tener mayor dificultad a la

hora de aprender nuevas tareas que los menores de 60 afos.

En relacién a las actividades relacionadas con el hogar y la familia se han
encontrado diferencias significativas con respecto al hecho de cuidar a su
familiar, donde los cuidadores mayores de 80 afos son los que mas dificultad

presentan (28,6%) en comparacion con el resto de grupos de edad.

En cuanto a las actividades de formacidon son los cuidadores entre 18-40 ainos
los que tienen mayor porcentaje de dificultad para estudiar un titulo (22,2%)

respecto al resto de grupos. Los cuidadores menores de 60 afios presentan
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mayor dificultad para hacer actividades que contribuyan a mejorar su formacion
(44,4% y 23,3% respectivamente) y para presentarse a examenes, oposiciones
(8,2%) respecto a los mayores de 60 anos (tabla 22).

Tabla 22. Actividades de productividad afectadas relacionadas con la edad
de la persona que cuida.

VARIABLES

Edad, n (%)

18-40

41-60

61-80

> 80

pr

TRABAJO REMUNERADO

Dificultad para trabajar/ han

dejado de trabajar

No 14a(51,9)  135a(61,6) 177b(88,1) 31b (88,6)
St 13a (48,1) 84a(38,4)  24b(11,9) 4b (11,4)
Hacer frente a los problemas

v conflictos laborales

No 26 (96,3) 208 (95) 197 (98) 35 (100)
St 1(3,7) 11 (5) 4(2)

Desemperiar cargos de

mayor cualificacion

No 23a(85,2) 191a(87,2)  199b (99) 35 (100)
Si 4a (14,8) 28a(12,8) 2b (1)

Hacer un voluntariado

No 23 (85,2) 199 (90,9) 189 (94) 34.(97,1)
St 4(14,8) 20 (9,1) 12 (6) 1(2,9)
Participar e involucrarse en

asociaciones, grupos al

menos 1 vez/semana

No 23 (85,2) 183 (83,6) 182 (90,5) 30 (85,7)
St 4(14.,8) 36 (16,4) 19 (9,5) 5(14,3)
Buscar o cambiar de empleo

No 182 (66,7)  178a(81,3) 188b(93,5)  34b,c (97,1)
St 9a (33,3) 41a(18,7)  13b(6,5) Ib.c (2,9)
Reduccion jornada laboral

No 18a (66,7)  176a (80,4) 184b(91,5) 35 (100)
Si 9a (33,3) 43a (19,6) 17b (8,5)

He cambiado de trabajo

como consecuencia del

cuidado

No 26a(96,3)  205a(93,6) 197a(98) 35b (100)
Si la (3,7) 14a (6,4) 4a (2)

Nunca he trabajado como

consecuencia del trabajo

No 26 (96.3) 205 (93,6) 197 (98) 35 (100)

<0,001

0,231

<0,001

0,206

0,209

<0,001

<0,001

<0,001

0,074
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St

Asistir a entrevistas,
reuniones...

No

St

Aprender nuevas tareas

No

S7

Relacionarme con mis
comparieros de trabajo
No

Si

Ser puntual y constante en mi
trabajo

No

Si

Dificultad en todas que
desearia

No

St

1(3,7)

27 (100)

6a (22.2)
21a (77,8)

26a,b (96,3)
la,b (3,7)

12a,b (44,4)
15a,b (55,6)

16a (59,3)
11a (40,7)

14 (6,4)

212 (96,8)
7(3,2)

28a (12,8)
191a (87,2)

189a (86,3)
30a (13,7)

117a (53,4)
102a (46,6)

167a (76,3)
52a (23,7)

4(2)

196 (97.5)
5(2,5)

10b (5)
191b (95)

192b(95,5)
9b (4,5)

138b(68,7)
63b (31,3)

182b(90,5)
19b (9,5)

34.(97,1)
1(2,9)

1b (2,9)
34b (97,1)

35¢ (100)

26a,b(74,3)
9a,b (25,7)

34b (97,1)
1b (2,9)

0,803

0,040

0,002

0,001

0,001

MANEJO DEL HOGAR Y DE LA FAMILIA

Cambio de hogar como
consecuencia del cuidado
No

Si

Adaptar mi hogar, modificar
bario...

No

Si

Planificar comidas, comprar
alimentos, preparar
comida...

No

St

Limpiar hogar y mantener mi
hogar ordenado

No

St

Lavar y planchar la ropa

No

St

Reponer o reparar pequenas
cosas

No

S7

Cuidar mi relacion de pareja

26 (96.3)
13.,7)

21(77,8)
6(22,2)

23 (85,2)
4(14,8)

18 (66,7)
9 (33.,3)

21 (77,8)
6(22,2)

25 (92,6)
2(7.4)

199 (90,9)
20 (9,1)

170 (77,6)
49 (22,4)

190 (86,8)
29 (13,2)

161 (73,5)
58 (26.5)

171 (78,1)
48 (21,9)

191 (87,2)
28 (12,8)

189 (94)
12 (6)

155 (77,1)
46 (22,9)

171 (85,1)
30 (14,9)

144 (71,6)
57 (28,4)

155 (77,1)
46 (22,9)

176 (87,6)
25 (12,4)

33 (94,3)
2(5,7)

24 (68,6)
11 (31,4)

26 (74,3)
9(25,7)

24 (68,6)
11 (31,4)

21 (60)
14 (40)

27 (77,1)
8(22.,9)

0,519

0,697

0,296

0,838

0,13

0,284

0,129
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No

Si

Poder y saber cuidar de mi
Sfamiliar

No

Si

Desatender al resto de mi
familia

No

Si

Dificultad en todas las que
desearia

No

Si

25 (92,6)
2(7,4)

23a,b (85,2)
4a,b (14,8)

19 (70,4)
8 (29,6)

27 (100)

204 (93,2)
15 (6,8)

203a (92,7)
16a (7,3)

170 (77.6)
49 (22,4)

209 (95,4)
10 (4,6)

195 (97)
6 (3)

164b(81,6)
37b (18,4)

167 (83,1)
34 (16,9)

189 (94)
12 (6)

35 (100)

25b,c(71,4)
10b,c(28,6)

30 (85,7)
5(14,3)

33 (94,3)
2(5,7)

0,001

0,235

0,583

FORMACION

Estudiar para sacarme un
titulo

No

Si

Hacer cursos, mejorar la
formacion,

No

Si

Ir a clase a tiempo completo
o parcial

No

Si

Presentarme a examenes,
oposiciones

No

Si

Relacionarme con mis
comparieros de clase

No

Si

Dificultad en todas las que
desearia

No

Si

21a (77,8)
6a (22.2)

15a (55,6)
12a (44,4)

26 (96,3)
13,7)

26a,b (96,3)
la,b (3,7)

27 (100)

25 (92,6)
2(7.4)

204b (93,2)
15b (6,8)

168a,c (76,7)
S51a,c (23,3)

198 (90.4)
21 (9,6)

201a (91,8)
18a (8,2)

212 (96,8)
7(3,2)

197 (90)
22 (10)

190b(94,5)
11b (5,5)

180b(89,6)
21b (10,4)

191 (95)
10 (5)

198b(98,5)
3b (1,5)

196 (97,5)
5(2,5)

188 (93,5)
13 (6,5)

33a,b(94,3)
2a,b (5,7)

31b,c(88,6)
4b,c (11,4)

35 (100)

35 (100)

34 (97,1)
1(2,9)

33 (94,3)
2(5,7)

0,016

<0,001

0,077

<0,001

0,803

0,548

+Chi-cuadrado
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5.3.3.3. Ocio

En las actividades de socializacidén se observan las siguientes diferencias
significativas respecto a los intereses y la edad del cuidador:
Los cuidadores de entre 41-60 afios presentan mayor dificultad para las actividades
de recreacion tranquila como escuchar musica, radio (16,9%); ver la television y
peliculas (25,6%); estudiar historia, idiomas etc. por aficién (18,3%).... respecto a
los cuidadores mayores de 60 anos.
Respecto a las actividades de recreacion activas se observan diferencias
significativas entre los diferentes grupos de edad en actividades como practicar un
deporte, ir al cine/teatro, ir a bailar e ir a la piscina en verano. En general, los
cuidadores menores de 60 afos, presentan un porcentaje de afectacion mayor que
los cuidadores entre 61-80 afos principalmente.
Ademas, aunque no hemos encontrado diferencias significativas en todos las
actividades y grupos de edad, se observa una tendencia a que los cuidadores mas
mayores son los que menos expresan tener dificultades en las actividades de
recreacion tranquila y activa.
Por ultimo, no se observan diferencias significativas en cuanto a las actividades de

socializacion y la edad del cuidador (tabla 23).

Tabla 23. Actividades afectadas de ocio relacionadas con la edad de la
persona que cuida

VARIABLES Edad, n (%) pr
18-40 41-60 61-80 > 80

Escuchar musica, radio 0,007

No 25a,b (92,6) 182a (83,1) 183b (91) 35 (100)

Si 2a,b (7,4) 37a(16.,9) 18b (9)

Ver la television, 0.056

peliculas ’

No 21a(77,8) 163a (74,4) 170b (84,6) 30b (85,7)

St 6a (22,2) 56a (25,6) 31b (15,4) 5b (14,3)

Leer el periodico, un 0.062

libro... ’

No 22 (81,5) 173 (79) 176 (87,6) 32 (91,4)

St 5(18.5) 46 (21) 25(12,4) 3 (8,6)

Jugar a juegos de mesa 0,243

No 24 (88.9) 198 (90,4) 190 (94,5) 34 (97,1)

St 3(11,1) 21 (9,6) 11 (5,5) 1(2,9)

Pintar, hacer ceramica 0,114

No 27 (100) 199 (90,9) 185 (92) 35 (100)
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Si

Estudiar historia,
idiomas etc. por hobbie.
No

Si

Escribir poemas,
diario...

No

S1

Armar puzles, juegos
armables

No

Si

Cuidar un animal en
casa

No

Si

Cocinar por placer
No

Si

Hacer manualidades,
bricolaje...

No

Si

Decorar mi hogar
No

Si

Coleccionar

No

Si

Pasatiempos, juegos
online, ...

No

Si

Costura, ganchillo
No

Si

Dif- en todas las
actividades que desearia
No

Si

21a,b (77,8)
6a,b (22,2)

27 (100)

26 (96,3)
13,7)

24 (88.9)
3(11,1)
26 (96,3)
13,7)
26 (96,3)
13,7)

26 (96,3)
13,7)

25 (92,6)
2(7.4)
25(92,6)
2 (7,4)
24 (88,9)
3(11,1)

27 (100)

20 (9,1)

179a (81,7)
40a (18,3)

205 (93,6)
14 (6,4)

210 (95,9)
9 (4,1)

200 (91,3)
19 (8,7)
192 (87,7)
27 (12,3)
207 (94,5)
12 (5,5)

208 (95)
11 (5)

204 (93,2)
15 (6,8)
193 (88,1)
26 (11,9)
194 (88,6)
25(11,4)

210 (95.9)
9(4,1)

16 (8)

184b (91,5)
17b (8,5)

193 (96)
8(4)

197 (98)
4(2)

189 (94)
12 (6)

184 (91,5)
17 (8,5)
196 (97,5)
5(2,5)

190 (94,5)
11 (5,5)

192 (95.5)
9 (4,5)
187 (93)
14 (7)

185 (92)
16 (8)

194 (96,5)
7(3,5)

33a,b (94,3)
2a,b (5,7)

34 (97,1)
1(2,9)

35 (100)

35 (100)

33 (94,3)
2(5,7)

32 (91,4)
3(8,6)

35 (100)

35 (100)

33 (94,3)
2(5,7)

31 (88,6)
4(11,4)

33 (94,3)
2(5,7)

0,007

0,365

0,418

0,206

0,283

0,276

0,558

0,327

0,295

0,674

0,671

RECREACION ACTIVA

Practicar un deporte
No

Si

Ir al cine, al teatro,
conciertos

21a,b (77.8)
6a,b (22,2)

172a (78,5)
47a (21,5)

143

178b (88,6)
23b (11,4)

31a,b (88,6)
4ab (11,4)

0,031

0,009



No 16a (59,3)
S1 11a (40,7)
Bailar

No 20a (74,1)
Si 7a (25,9)
Viajar, hacer turismo

No 15 (55,6)
Si 12 (44,4)
Asistir a servicios religiosos

No 25(92,6)
St 2(7,4)
Asistir a cursos de ocio

No 24 (88,9)
Si 3(11,1)
Visitar museos,

bibliotecas ...

No 24 (88,9)
St 3(11,1)
Asistir a eventos deportivos

No 24 (88,9)
St 3(11,1)
Jardineria

No 27 (100)
St

Hacer fotografias

No 27 (100)
St

Acampar, hacer

senderismo

No 24 (88,9)
St 3(11,1)
Participar en politica

No 27 (100)
St

Ir de compras, ver escaparates

No 22 (81,5)
St 5(18,5)
Caminar, nadar, ir en

bici

No 24 (88,9)
St 3(11,1)
Ir a la piscina en verano

No 25a,b (92,6)
Si 2a,b (7,4)
Asistir a charlas,

videoconferencias

No 25(92,6)
St 2(7,4)
Conducir

142a (64,8)
77a (35,2)

181a,b (82,6)

38a,b (17.,4)

113 (51,6)
105 (47,9)

210 (95,9)
9 (4,1)

175 (79.9)
44 (20,1)
196 (89,5)
23 (10,5)

201 (91,8)
18 (8,2)

209 (95,4)
10 (4,6)

209 (95,4)
10 (4,6)
202 (92.2)
17 (7,8)

213 (97,3)
6(2,7)

172 (78.5)
47 (21,5)
169 (77,2)
50 (22,8)
179a (81,7)
40a (18,3)

189 (86,3)
30 (13,7)

144

143a,b (71,1)

58a,b (28.9)

174a,b (86,6)
27a,b (13,4)

105 (52.,2)
96 (47,8)

191 (95)
10 (5)

171 (85,1)
30 (14,9)
175 (87,1)
26 (12,9)

191 (95)
10 (5)

198 (98,5)
3(1,5)

198 (98,5)
3 (1,5)
195 (97)
6(3)

193 (96)
8 (4)

172 (85,6)
29 (14,4)

161 (80,1)
40 (19,9)

183b (91)
18b (9)

177 (88,1)
24 (11,9)

32b (91,4)
3b (8,6)

34b (97,1)
1b (2,9)

24 (68,6)
11 (31,4)

34 (97,1)
1(2,9)

31 (88,6)
4 (11,4)
33 (94,3)
2(5,7)

34 (97,1)
1(2,9)

35 (100)

33 (94,3)
2(5,7)

31 (88,6)
4(11,4)
35 (100)

32 (91,4)
3 (8,6)

33 (94,3)
2(5,7)
31a,b (88,6)
4ab (11,4)

33 (94,3)
2(5,7)

0,049

0,567

0,821

0,314

0,62

0,326

0,125

0,176

0,065

0,44

0,129

0,074

0,031

0,486

0,561



No

Si

Dificultad en todas las
actividades que desearia
No

S7

27 (100)

27 (100)

213 (97,3)
6(2,7)

209 (95,4)
10 (4,6)

193 (96)
8(4)

194 (96,5)
7(3,5)

33 (94,3)
2(5,7)

33 (94,3)
2(5,7)

0,629

SOCIALIZACION

Visitar a familiares

No

St

Quedar con mis amigos
No

S7

Salir a tomar un café
No

S7

Hablar por teléfono, movil,
WhatsApp...

No

S7

Planificar eventos sociales,
celebraciones

No

S7

Asistir a reuniones de
vecinos, colegio...

No

S7

Pertenecer a un club,
asociacion...

No

S7

Asistir a reuniones con
otros cuidadores

No

S7

Dificultad en todas las
actividades que desearia
No

S7

19 (70,4)
8 (29,6)

14 (51,9)
13 (48,1)

19 (70,4)
8 (29,6)

24 (88.9)
3(11,1)

17 (63)
10 (37)

23 (85,2)
4(14,8)

25 (92,6)
2(7,4)

25(92,6)
2(7,4)

27 (100)

137 (62,6)
82 (37,4)

129 (58,9)
90 (41,1)

169 (77.,2)
50 (22,8)

191 (87,2)
28 (12,8)

159 (72,6)
60 (27,4)

201 (91,8)
18 (8,2)

201 (91,8)
18 (8,2)

201 (91,8)
18 (8,2)

217 (99,1)
2(0,9)

139 (69,2)
62 (30,8)

129 (64,2)
72 (35.8)

152 (75,6)
49 (24.,4)

180 (89,6)
21 (10,4)

150 (74,6)
51 (25,4)

179 (89,1)
22 (10,9)

184 (91,5)
17 (8,5)

188 (93,5)
13 (6,5)

196 (97,5)
5(2,5)

21 (60)
14 (40)

22 (62.,9)
13 (37,1)

28 (80)
7 (20)

31 (88,6)
4 (11,4)

25 (71,4)
10 (28,6)

30 (85,7)
5(14,3)

31 (88,6)
4(11,4)

31 (88,6)
4(11,4)

34 (97,1)
1(2,9)

0,427

0,520

0,817

0,904

0,638

0,506

0,930

0,752

0,502

+Chi-cuadrado
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5.4. Diferencias entre
mujeres cuidadoras y
hombres cuidadores






5.4.1. VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS EN
RELACION AL SEXO DE LA PERSONA QUE CUIDA

La muestra de nuestro estudio cuenta con 353 cuidadoras (72,8%) y 132
cuidadores (27,2%), siendo la edad medida de las mujeres significativamente
menor que la edad de los hombres (59,05+£13,26 las mujeres y 63,96+14,33 los

hombres).

En relacion a los datos mas significativos de este estudio, se puede resaltar que
existe un mayor porcentaje de hombres cuidadores con pareja que de mujeres

cuidadoras con pareja (83,5% frente al 73,5% de las mujeres).

En cuanto al parentesco, existe un mayor porcentaje de hijas (34,8%) respecto
a hijos (28%) y de madres (33,7%) respecto a padres cuidadores (24,2%). Sin
embargo, existe un porcentaje mayor de hombres cuidadores pareja de la
persona que cuidan (41,7%) que de mujeres (24,4%).

En cuanto a la situacién laboral, se observa un mayor porcentaje de hombres
cuidadores jubilados (48,5% respecto al 20,7% mujeres) y con incapacidad o
baja laboral (8,3% respecto al 3,7% mujeres). En cambio, se observa un mayor
porcentaje de mujeres que no trabajan y que se dedican a las tareas del hogar
como actividad principal (25,3% respecto al 3% hombres), en paro (10,5%
respecto al 6,8% hombres) o con trabajos con jornada reducida (10,2% respecto

al 3% hombres.

No se observan diferencias significativas en el nivel de estudios ni en aspectos

relacionados con la convivencia (tabla 24).
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Tabla 24. Variables sociodemogrdficas de la persona que cuida y su
relacion con el sexo

VARIABLES Sexo p

Hombre Mujer

Casado/Pareja 96 (83,5) 249 (73,5)
Soltero/Viudo/Separado 19 (16,5) 90 (26,5)

Esposo/a, pareja 55 (41,7) 86 (24,4)
Hijo/a 37 (28) 123 (34,8)
Padre/Madre 32 (24,2) 119 (33,7)
Otros 8(6,1) 25(7,1)

Jubilado/a 64 (48,5) 73 (20,7)
Incapacidad laboral/baja laboral 11(8,3) 13 (3,7)
Trabajo jornada completa 36 (27,3) 93 (26,4)
Trabajo jornada completa con horario

flexible 2 (1,5) 5(1,4)
Trabajo menos de 4h al dia 4(3) 36 (10,2)
Tengo un trabajo eventual 2 (L,5) 6 (1,7)
Parado 9 (6,8) 37 (10,5)
Tareas del hogar 4(3) 89 (25,3)

Sin estudios 9(7,1) 24 (6,9)
Estudios Primarios 38(29,9) 104 (29,9)
Estudios Secundarios 38(29.,9) 110 (31,6)
Estudios Universitarios 42 (33,1) 110 (31,6)

Si 96 (27,9) 248 (72,1)
No 27 (24,8) 82 (75.2)

Solo con el familiar que cuida 79 (86,8) 209 (80,4)
Con el familiar mas el resto de la familia 12 (13,2) 51(19,6)

I t-Student 1 Chi-cuadrado
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5.4.2. VARIABLES DE LA PERSONA QUE CUIDA
RELACIONADAS CON EL CUIDADO Y EL SEXO
DEL CUIDADOR

Las mujeres llevan mas tiempo cuidando que los hombres (13,94 afos+12,73
respecto al 11,95 afios+10,34 hombres). Ademas, los hombres cuentan con mas
tiempo libre que las mujeres (5,46+6,51 h/dia respecto a 3,41+3,53 h/dia).

En relacién con el tipo de cuidador, las mujeres son en un mayor porcentaje
cuidadoras principales (78,4 % frente a los hombres 60,3%), mientras que los
hombres comparten o colaboran en el cuidado en mayor porcentaje que las
mujeres (comparten por igual los cuidados un 33,6% frente al 17,3% mujeres y
colaboran en los cuidados un 6,1% frente al 4,3% de las mujeres).

En cuanto a los tipos de cuidados, existe un mayor porcentaje de mujeres que
de hombres que realizan AIVD como limpiar la casa, lavar la ropa, realizar curas,
dar la medicacion etc. (75,1% mujeres frente al 65,2% hombres). Lo mismo
ocurre al ofrecer apoyo emocional a su familiar (81,3% mujeres frente al 72,7%

de los hombres).

No se han encontrado diferencias significativas en relacion con la frecuencia de

cuidados y con las horas de cuidado/dia respecto al sexo del cuidador (tabla 25).

Tabla 25. Relacion de las variables del perfil de cuidados y su relacion con
el sexo de los cuidadores

VARIABLES Sexo p
Hombre Mujer

Arios de cuidado

media (DT) 11,95 (10,34) 13,94 (12,73) 0,082 I
N°de horas de cuidado/dia

media (DT) 15,12 (8,69) 14,20 (8,51) 0,486%
N°de horas libres/dia

media (DT) 5,46 (6,51) 3,41 (3,53) 0,015%
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Cuidador principal 79 (60,3) 276 (78,4)
Cuidador que comparte 50% 44 (33,0) 61(17,3)
Cuidador que colabora 8 (6,1) 15 (4,3)

ABVD 0,139+
No 66 (50) 150 (42,5)
Si 66 (50) 203 (57.5)
AIVD 0,030
No 46 (34,8) 88 (24.,9)
Si 86 (65,2) 265 (75,1)
Vigilancia, control 0,5747
No 17 (12,9) 39 (11)
Si 115 (87,1) 314 (89)
Apoyo emocional 0,039+
No 36 (27,3) 66 (18,7)
Si 96 (72,7) 287 (81,3)

24h 22 (16,7) 77 (21,8)
Menos las horas trabajo/

asistencia al centro 1) R (Eh)
Una vez al dia 10 (7,6) 25 (7,1)
Varias veces al dia. Fines semana 9 (6,8) 39 (11)
Puntualmente, vacaciones 10 (7,6) 21 (5,9)
Pernoctacion varios meses 9 (6,8) 10 (2,8)

No 48 (64,9) 121 (59,6)
St 26 (35,1) 82 (40,4)
ft-Student  fPrueba Chi-cuadrado

152



5.4.2.1. Relacion de los recursos comunitarios, apoyo
social y atencidon especializada y el sexo de los
cuidadores

De todos los recursos analizados, se han encontrado diferencias significativas
en el servicio de Promocion de Autonomia Personal y el del servicio de comida
a domicilio: Hay un mayor porcentaje de hombres que utilizan el servicio de
Promocién de Autonomia Personal (27,3%) que de mujeres (18,1%) y utilizan
tres veces mas el servicio de comida a domicilio (4,5%) que las mujeres (1,4%).
Por el contrario, las mujeres cuidadoras utilizan en mayor porcentaje las

residencias temporales (6,8%) que los hombres (2,3%); (tabla 26).

Tabla 26. Recursos y su relacion con el sexo de la persona que cuida

Hombres Mujeres
VARIABLES " (%) ;i %) Pt
Programa de 0.027
autonomia personal ’
No 96 (72,7) 289 (81,9)
S7 36 (27,3) 64 (18,1)
Residencia 0.436
No 112 (84,8) 309 (87,5)
S7 20 (15,2) 44 (12,5)
Asiste menos de 4h al dia 0.641
No 117 (88,6) 318 (90,1)
S7 15(11,4) 35(9,9)
Asiste mas de 4h a un 0.19]
centro de dia ’
No 82 (62,1) 196 (55,5)
S7 50 (37,9) 157 (44,5)
Teleasistencia 0.83
No 110 (83,3) 297 (84,1)
S7 22 (16,7) 56 (15,9)
Transporte adaptado 0,060
No 112 (84,8) 272 (77,1)
S7 20 (15,2) 81 (22,9)
Residencia de fin de 0.053
semana, temporal.... ’
No 129 (97,7) 329(93,2)
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St 3(2,3) 24 (6,8)

Comida a domicilio 0,039
No 126 (95,5) 348 (98,6)

St 6 (4,5) 5(1,4)

No ha utilizado ningun

recurso en el ultimo ano 120
No 119 (90,2) 329(93,2)

St 13 (9,8) 24 (6,8)

#Prueba Chi-cuadrado

En relacion al tipo de apoyos que recibe el cuidador para mejorar el cuidado, no
se han obtenido diferencias significativas relacionadas con el sexo de los
cuidadores (tabla 27).

Tabla 27. Apoyos sociales y su relacion con el sexo de la persona que

cuida

Hombres n Mujeres
Familiar puntualmente 0.669
No 92 (69,7) 253 (71,7)
St 40 (30,3) 100 (28,3)
Familiar a diario 0.548
No 104 (78,8) 269 (76,2)
St 28 (21,2) 84 (23,8)
Limpieza casa, lavanderia,
comprar... 0,610
No 105 (79,5) 288 (81,6)
St 27 (20,5) 65 (18,4)
Cuidados basicos 0.895
No 118 (89,4) 317 (89,8)
St 14 (10,6) 36 (10,2)
Interna 0.280
No 111 (84,1) 310 (87,8)
St 21 (15,9) 43 (12,2)
Acompariamiento citas
meédicas e
No 118 (89,4) 318 (90,1)
St 14 (10,6) 35(9,9)
Vecinos 0,836
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No 127 (96,2) 341 (96,6)

Si 5(3,8) 12 (3,4)

Llevar y traer a mi familiar al 0.770
centro ’

No 119 (90,2) 315 (89,2)

Si 13 (9,8) 38(10,8)

Pernocta, cambia de 0131
domicilio entre familiares ’

No 125 (94,7) 344 (97,5)

Si 7(5,3) 9(2,5)

No tiene apoyos 0.409
No 114 (86,4) 294 (83,3)

Si 18 (13,6) 59(16,7)

+Prueba Chi-cuadrado

En cuanto a la atencién especializada, las mujeres reciben en mayor porcentaje
atencion psicolégica que los hombres (20,4% respecto al 11,4%). No se han
encontrado diferencias significativas en el resto de categorias incluidas en la
atencion especializada (terapia familiar, grupo de autoayuda, TO); (tabla 28).

Tabla 28. Atencion especializada y su relacion con el sexo de la persona

que cuida

Hombres Mujeres
VARIABLES n (%) n (%) pr
Atencion psicologica 0,021
No 117 (88,6) 281 (79,6)
Si 15(11,4) 72 (20,4)
Grupos de autoayuda 0,823
No 94 (71,2) 255(72,2)
St 38 (28,8) 98 (27,8)
Terapia ocupacional 0,458
No 120 (90,9) 328 (92,9)
St 12(9,1) 25(7,1)
Ninguno, 0.299
no lo necesita ’
No 121 (91,7) 312 (88,4)
Si 11(8,3) 41 (11,6)

#Prueba Chi-cuadrado
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5.4.3. VARIABLES DEL PERFIL OCUPACIONAL Y
SU RELACION CON EL SEXO DEL CUIDADOR

Al igual que el resto de apartados, se presentan los resultados mas significativos
de nuestro estudio relacionados con la afectacion de las ocupaciones las cuales
hemos dividido en las tres grandes areas de desempeio: autocuidado,

productividad y ocio.

5.4.3.1. Autocuidado

Las cuidadoras refieren mayores dificultades que los hombres en aspectos
relacionados con el autocuidado como es ducharse con tranquilidad (33,1%),
arreglo personal (33,7%), ir a la peluqueria/salon de belleza (34,6%), vestirse
bien (32,3%), asi como recibir tratamientos (34,6%) respecto a los hombres
(22,7%, 22,7%, 21,2%, 21,2% y 24,2% respectivamente).

En relacion a la movilidad, las mujeres tienen mayores dificultades que los
hombres para moverse fuera del hogar (11,6 frente al 4,5 de los hombres) y
tienen mas dificultades para utilizar el transporte publico.

Sin embargo, no se han encontrado diferencias significativas entre ambos sexos

relacionadas con las tareas de gestion comunitaria (tabla 29).

Tabla 29. Actividades de autocuidado y su relacion con el sexo de la
persona que cuida

Hombres Mujeres

VARIABLES n (%) n (%) pr
CUIDADO DE UNO MISMO

Intimidad en el bario 0.1
No 103 (78) 249 (70,5)

Si 29 (22) 104 (29,5)

Llevar una dieta equilibrada 0.154
No 101 (76,5) 247 (70)

Si 31(23,5) 106 (30)
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Hacer ejercicio fisico, ir al
gimnasio,

No

S7

Ducharse con tranquilidad

No
Si
Lavarse los dientes

No

Si

Arreglo personal (afeitado,
magquillaje...)

No

Si

Vestirme bien

No
St
Tratamientos estéticos

No
Si
Actividad sexual

No

S7

Tomar medicacion, recibir
tratamientos...

No

S7

Dormir y descansar

No

S7

Dificultad en todas las que
desearia realizar

No

S7

95 (72)
37(28)

102 (77,3)
30 (22,7)

104 (78,8)
28 (21,2)

102 (77,3)
30 (22,7)

104 (78,8)
28 (21,2)

104 (78,8)
28 (21,2)

96 (72,7)
36 (27,3)

100 (75,8)
32(24,2)
80 (60,6)
52(39,4)

96 (72,7)
36 (27,3)

238 (67,4)
115 (32,6)

236 (66,9)
117 (33,1)

260 (73,7)
93(26,3)

234 (66,3)
119 (33,7)

239 (67,7)
114 (32,3)

231 (65,4)
122 (34,6)

242 (68,6)
111 (31,4)

231 (65,4)
122 (34,6)
181 (51,3)

172 (48,7)

229 (64,9)
124 (35,1)

0,337

0,026

0,245

0,020

0,017

0,005

0,374

0,030

0,067

0,102

MOVILIDAD

Movilidad dentro de casa

No
St
Movilidad fuera de casa

No
Si

128 (97)
4(3)

126 (95,5)
6(4,5)

336 (95,2)
17 (4,8)

312 (88,4)
41 (11,6)

0,390

0,019
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Transporte publico, taxi

adaptado... LR
No 123 (93,2) 307 (87)
Si 9(6,8) 46 (13)
Dificultad en todas las que 0.734

desearia realizar
No 130 (98,5) 346 (98)
Si 2(15) 7(2)

GESTION COMUNITARIA

Ir a comprar

0,233
No 109 (82,6) 274 (77,6)
Si 23(17,4) 79 (22,4)
Gestiones bancarias, pagar 0214
impuestos... ’
No 114 (86,4) 288 (81,6)
Si 18 (13,6) 65 (18,4)
Organismos publicos 0.268
114 (86,4) 290 (82,2)
18 (13,6) 63 (17,8)
Dificultad en todas las que 0.513
desearia realizar ’
No 115 (87,1) 315(89,2)
Si 17 (12,9) 38 (10,8)

#Prueba Chi-cuadrado

5.4.3.2. Productividad

Se ha encontrado diferencias significativas en cuestiones relacionadas con el
trabajo remunerado o voluntario y el sexo del cuidador, de tal manera que las
mujeres tienen mayor dificultad que los hombres para trabajar y/o han tenido que
dejar de trabajar (30,9%) respecto de los hombres (11,4%) y el doble de dificultad
que los hombres para buscar o cambiar de empleo (14,7% respecto al 7,6% de
los hombres). Las mujeres expresan mayor dificultad para realizar un

voluntariado (9,1%) que los hombres (3,8%).

En cuanto al manejo del hogar y del resto de la familia, las mujeres tienen un
mayor sentimiento de desatender a sus familias que los hombres (22,7% frente

a un 14,4% de los hombres).
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En el resto de las variables y en las actividades de formacion no se encuentran

diferencias significativas entre hombres y mujeres (tabla 30).

Tabla 30. Dificultades en las actividades de productividad y su relacion

con el sexo de la persona que cuida

Variable

TRABAJO REMUNERADO/VOLUNTARIO

Dificultad para trabajar/ han dejado de trabajar
No

Si

Problemas y conflictos laborales

No

Si

Desemperiar cargos de mayor cualificacion
No

Si

Hacer un voluntariado al menos 1 vez/semana
No

Si

Participar e involucrarse en asociaciones,
grupos al menos 1 vez/semana

No

Si

Buscar o cambiar de empleo

No

Si

Reduccion jornada laboral como consecuencia
del cuidado

No

Si

He cambiado de trabajo como consecuencia del
cuidado

No

St

Nunca he trabajado como consecuencia del
trabajo

No

St

Asistir a entrevistas, reuniones...

No

Si

Aprender nuevas tareas

No

S1

Relacionarme con mis comparieros de trabajo

Hombres Mujeres
n (%) n (%)

117 (88,6) 244 (69,1)
15(11,4) 109 (30,9)
131 (99,2) 339 (96)
1 (0,8) 14 (4)
126 (95,5) 327 (92,6)
6 (4,5) 26 (7,4)
127 (96,2) 321 (90,9)
5(3.8) 32(9,1)
117 (88,6) 302 (85,6)
15(11,4) 51 (14,4)
122 (92,4) 301 (85,3)
10 (7,6) 52 (14,7)
117 (88,6) 300 (85)
15(11,4) 53 (15)
130 (98,5) 336 (95,2)
2(1,5) 17 (4,8)
131 (99,2) 340 (96,3)
1(0,8) 13 (3,7)
117 (88,6) 313 (88,7)
15(11,4) 40 (11,3)
125 (94,7) 316 (89,5)
7 (5,3) 37 (10,5)

<0,001

0,069

0,266

0,051

0,378

0,036

0,303

0,095

0,087

0,992

0,077

0,966
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No

S

Ser puntual y constante en mi trabajo

No

Si

Dificultad en todas las que desearia realizar
No

S7

121 (91,7)
11 (8,3)

84 (63,6)
48 (36,4)

115 (87,1)
17 (12,9)

324 (91,8)

29 (8,2)

218 (61,8)
135 (38,2)

291 (82,4)
62 (17,6)

0,704

0,214

MANEJO DEL HOGAR Y DE LA FAMILIA

Cambio de hogar como consecuencia del
cuidado

No

S7

Adaptar mi hogar, modificar bario...
No

Si

Planificar comidas, comprar alimentos,
No

Si

Limpiar hogar y mantener mi hogar ordenado
No

Si

Lavar y planchar la ropa

No

Si

Reponer o reparar pequerias cosas
No

Si

Cuidar mi relacion de pareja

No

Si

Poder y saber cuidar de mi familiar
No

S1

Desatender al resto de mi familia
No

S1

TODAS

No

Si

0,61

0,498

0,076

0,762

0,571

0,339

0,826

0,347

0,044

0,928

FORMACION

Estudiar para sacarme un titulo

No

St

Hacer cursos, mejorar mi formacion, ir a una
academia

No

S1

Ir a clase a tiempo completo o parcial

123 (93,2) 324 (91,8)
9 (6,8) 29 (8,2)
103 (78) 265 (75,1)
29 (22) 88 (24,9)
105 (79,5) 304 (86,1)
27 (20,5) 49 (13,9)
92 (69,7) 251 (71,1)
40 (30,3) 102 (28.9)
102 (77.3) 264 (74,8)
30 (22,7) 89 (25,2)
117 (88,6) 301 (85,3)
15 (11,4) 52 (14,7)
125 (94,7) 336 (95,2)
7(5,3) 17 (4,8)
110 (83,3) 306 (86,7)
22 (16,7) 47 (13,3)
113 (85,6) 273 (77.,3)
19 (14,4) 80 (22,7)
125 (94,7) 335 (94,9)
7(5,3) 18 (5,1)

119(90,2) 329 (93,2)

13 (9,8) 24 (6,8)

107 (81,1) 286 (81)

25 (18.9) 67 (19)

0,26

0,992

0,905
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No 123 (93,2)  330(93.95)
Si 9 (6,8) 23 (6,5)
Presentarme a examenes, oposiciones 0,995
No 126 (95,5)  337(95.,9)
St 6 (4,5) 16 (4,5)
Relacionarme con mis compariieros de clase 0,468
No 127 (96,2) 344 (97.,5)
Si 5(3,8) 92,5
Dificultad en todas las que desearia realizar 0,680
No 120 (90,9)  325(92,1)
St 12 (9,1) 28 (7,9)

FPrueba Chi-cuadrado

5.4.3.3. Ocio

El ocio se ha dividido en tres apartados: recreacion tranquila, recreacion activa y

socializacion.

Aunque no se han encontrado diferencias significativas en las actividades
consideradas como tranquilas y el sexo del cuidador, si que existen diferencias
en las siguientes actividades activas y de socializacion: los hombres tienen en
un mayor porcentaje dificultades para realizar aficiones de tipo hacer fotografias,
para participar en actividades de politica, conducir y para asistir a eventos
deportivos. Por el contrario, las mujeres manifiestan dificultad para realizar

compras, ir a la piscina e ir al cine, teatro, conciertos etc.

En cuanto a las actividades de socializacion las mujeres refieren tener en un
mayor porcentaje (15%) dificultades para comunicarse con otras personas a
través de mensajes, llamadas telefénicas, envio de WhatsApp... que los
hombres (3,8%); (tabla 31).

Tabla 31. Dificultades en las actividades de ocio y su relacion con el sexo
de la persona que cuida

Hombres

n (%)

Mujeres

VARIABLE n (%) pr

RECREACION TRANQUILA

Escuchar musica, la radio...
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No

S7

Cuidar de un animal en casa, plantas...
No

S7

Cocinar por placer
No

Si

Costura, bricolaje...
No

Si

Decorar mi hogar
No

Si

Coleccionar

No

Si

Pasatiempos, juegos de ordenador, tablets...

No

Si

Costura, ganchillo...

No

Si

Ver la television, peliculas

No

Si

Leer el periodico, un libro, revistas...
No

Si

Jugar a juegos de mesa

No

Si

Pintar, hacer ceramica, manualidades
No

St

Estudiar algo por hobbie en casa

No

St

Escribir poemas, relatos, diario, canciones...

No

S7

Armar puzles, armables...

No

Si

Dificultad en todas las actividades que
desearia realizar

No

St
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118 (89,4)
14 (10,6)

123 (93,2)
9 (6,3)

120 (90,9)
12 (9,1)

125 (94,7)
7(5,3)

129 (97,7)
3(2,3)

123 (93,2)
9 (6,3)

121 (91,7)
11 (8,3)

123 (93,2)
9 (6,3)

108 (81,8)
24 (18,2)

114 (86,4)
18 (13,6)

123 (93,2)
9 (6,8)

122 (92,4)
10 (7,6)

118 (89,4)
14 (10,6)

126 (95,5)
6 (4,5)

129 (97,7)
3(2,3)

127 (96,2)
5(3,8)

308 (87,3)
45 (12,7)

328 (92,9)
25 (7,1)

318 (90,1)
35(9,9)

339 (96)
14 (4)

333 (94,3)
20 (5,7)

334 (94,6)
19 (5,4)

319 (90,4)
34 (9,6)

313 (88,7)
40 (11,3)

282 (79.9)
71 (20,1)

293 (83)
60 (17)

327 (92,6)
26 (7,4)

326 (92,4)
27 (7,6)

301 (85,3)
52 (14,7)

336 (95,2)
17 (4,8)

341 (96,6)
12 (3,4)

341 (96,6)
12 (3,4)

0,919

0,785

0,520

0,118

0,546

0,661

0,142

0,633

0,370

0,836

0,979

0,238

0,901

0,524

0,836



RECREACION ACTIVA

Practicar un deporte
No

S7

Hacer fotografias
No

Si

Acampar

No

S7

Participar en politica
No

S7

Ir de compras, ver escaparates...

No

Si

Caminar, andar ...

No

Si

Ir a la piscina en verano
No

Si

Asistir a charlas, conferencias
No

Si

Conducir

No

Si

Ir al cine, al teatro, conciertos...

No

S7

Bailar

No

S7

Viajar, hacer turismo

No

S7

Asistir a servicios religiosos
No

S7

Asistir a cursos de ocio

No

Si

Visitar museos, bibliotecas...
No

Si

Asistir a eventos deportivos
No

St

104 (78,8)
28 (21,2)

124 (93,9)
8 (6,1)

120 (90,9)
12 (9,1)

124 (93,9)
8 (6,1)

118 (89,4)
14 (10,6)

110 (83,3)
22(16,7)

121 (91,7)
11 (8,3)

115 (87,1)
17 (12,9)

123 (93,2)
9 (6,8)

100 (75,8)
32 (24,2)

118 (89,4)
14 (10,6)

63 (47,7)
69 (52,3)

124 (93,9)
8(6,1)

112 (84,8)
20(15,2)

117 (88,6)
15 (11,4)

117 (88,6)
15 (11,4)

299 (84,7)
54 (15,3)

346 (98)
7(2)

332 (94,1)
21 (5.,9)

346 (98)
7(2)

280 (79,3)
73 (20,7)

279 (79)
74 (21)

297 (84,1)
56 (15,9)

309 (87,5)
44 (12,5)

344 (97,5)
9(2,5)

230 (65,2)
123 (34,8)

293 (83)
60 (17)

192 (54.,4)
160 (45.3)

338 (95,8)
15 (4,2)

290 (82.2)
63 (17,8)

312 (88,4)
41(11,6)

333 (94,3)
20 (5,7)

0,122

0,021

0,221

0,021

0,010

0,291

0,032

0,903

0,027

0,026

0,081

0,338

0,404

0,483

0,939

0,031
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Jardineria

No

St

Dificultad en todas las actividades que
desearia realizar

No

St

129 (97,7)
3(2,3)

127 (96,2)
5(3,8)

341 (96,6)
12 (3,4)

340 (96,3)
13 (3,7)

0,524

0,957

SOCIALIZACION

Visitar a familiares
No

Si

Quedar con amigos
No

Si

Salir a tomar un café
No

Si

Comunicarme con otros.: movil, WhatsApp...

No

St

Planificar y asistir a eventos sociales
No

St

Asistir a reuniones de vecinos, colegio...
No

St

Pertenecer a un club, asociacion...

No

St

Asistir a reuniones con otros cuidadores...
No

St

Dificultad en todas las actividades que
desearia realizar

No

S7

88 (66,7)
44 (33,3)

81 (61,4)
51 (38,6)

105 (79,5)
27 (20,5)

127 (96,2)
5(3,8)

96 (72,7)
36 (27,3)

116 (87.,9)
16 (12,1)

118 (89,4)
14 (10,6)

119 (90,2)
13 (9,8)

128 (97)
43

228 (64,6)
125 (35,4)

210 (59,5)
143 (40,5)

263 (74,5)
90 (25,5)

300 (85)
53 (15)

253 (71,7)
100 (28,3)

318 (90,1)
35(9,9)

323 (91,5)
30 (8,5)

326 (92,4)
27 (7,6)

349 (98,9)
4(1,1)

0,669

0,708

0,248

0,001

0,818

0,481

0,472

0,433

0,144

5.4.4. PERFIL DE LOS HOMBRES Y MUJERES
CUIDADORES DE ZARAGOZA

Tras analizar todas las variables sociodemograficas, variables relacionadas con

el cuidado y las dificultades en las ocupaciones que presentan hombres y

mujeres cuidadores, se presenta el perfil hombre cuidador y mujer cuidadora. A



lo largo del apartado se destacan aquellas caracteristicas y/o dificultades que

presentan un mayor porcentaje.

5.4.4.1. Perfil de los hombres cuidadores

El cuidador vardn tiene una edad media de 63,96 (D.T.= 14,33) tiene pareja
(83,5%), es esposo/pareja de la persona que cuidan (41,7%) y vive solo con el

familiar al que cuida (86,8%).

No tiene un trabajo remunerado 66,6%, estando jubilados un 48,5% y tienen

estudios universitarios (33,1%).

Respecto al cuidado, es cuidador principal (60,3%), colabora principalmente
vigilando y controlando a su familiar (87,1%) y ofreciéndole apoyo emocional
(72,7%) y cuida durante todo el dia excepto las horas que trabaja o que su
familiar esta en un centro de dia. No presenta en general enfermedades que
dificultan el cuidado (64,9%). Llevan cuidando una media de 11,95+10,34 afos
y cuidan al dia una media de 15,12+ 8,69 horas/dia. Por otra parte, tienen una
media de 5,4616,51 horas /dia de tiempo libre sin obligaciones. Para mejorar el
cuidado de su familiar, el recurso mas utilizado es el centro de dia con jornada
de mas de 4h (37,9%). Ademas, recibe apoyo puntual de otro familiar (30,3%) y
apoyo para las tareas del hogar (20,5%) y acude a los grupos de familiares
(28,8%).

En relacion a las dificultades de ocupacion, presenta dificultad en las tres areas

de desempefio: autocuidado, productividad y ocio valoradas.

Respecto al autocuidado, presenta dificultad en todas las actividades de cuidado
de uno mismo, en especial a la hora de descansar y dormir lo suficiente (39,4%)
y para hacer ejercicio fisico (28%); actividades de movilidad como a la hora de
utilizar transporte publico (6,8%) y en las actividades de gestion comunitaria

principalmente para ir a comprar.
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Presenta dificultad en las actividades productivas remuneradas y/o voluntarias
en tanto en cuando tienen dificultades para desempefiar un trabajo remunerado
ya que tienen dificultad para ser puntuales y ser constantes (36,4%), para asistir
a entrevistas y reuniones (11,4%). En ocasiones se han visto obligados a reducir
su jornada de trabajo (11,4%) incluso a dejar de trabajar (11,4%). En el hogar,
tienen dificultad principalmente para mantenerlo limpio y ordenado (30,3%) y
para lavar y planchar ropa (22,7%) y se han visto obligados a adaptar su hogar
(22%). Respecto a las actividades de formacion, tienen dificultad para hacer

cursos y ampliar su formacion (18,9%) entre otras.

En relacidn al ocio del cuidador, las actividades mas afectadas de recreacion
tranquila son ver la television/peliculas (18,2%) y leer (13,6%). En la recreacion
activa tienen una mayor dificultad para viajar (52,3%) e ir al cine, teatro,
conciertos (24,2%) asi como para practicar un deporte (21,2%). En cuanto a las
actividades de socializacion presenta dificultad para quedar con amigos (38,6%),
para visitar a familiares (33,3%) y para planificar y asistir a eventos sociales
(27,3%) entre otras.

5.4.4.2. Perfil de las mujeres cuidadoras

La mujer cuidadora de Zaragoza tiene una edad media de 59,05 (D.T.= 13,26),
tienen pareja (73,5%) y la mayoria son hijas (34,8%) o madres (34,8%) de la

persona que cuidan y suelen vivir solo con el familiar al que cuidan (80,4%).

A pesar de tener estudios superiores o universitarios (62,6%), la mayoria no
tienen un trabajo remunerado (60,2%) ya que se dedican a las tareas del hogar

y de cuidado (25,3%), estan jubiladas (20,7%) o en paro (10,5%) principalmente.

Respecto al cuidado, son cuidadoras principales (60,3%), realizan
principalmente en tareas de vigilancia y control (89%) y de apoyo emocional
(81,3%) y cuidan durante todo el dia excepto las horas que trabajan o que su
familiar esta en un centro de dia. En general no presentan enfermedades que

dificultan el cuidado (59,6%). Llevan cuidando una media de 13,94+ 12,73 afios,
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cuidan una media de 14,20+8,51 horas/ dia y tienen 3,41+3,53) libres al dia sin
obligaciones. Para mejorar el cuidado, el recurso mas utilizado es el centro de
dia mas de 4h/dia (44,5%) y recibe apoyo puntual de otro familiar (28,3%) y para
las tareas del hogar (18,4%). Asi mismo, recibe atencion psicologica (20,4%) y

asiste a los grupos de familiares (27,8%).

En relacion a las dificultades de ocupacién, presenta dificultad en las tres areas
de desempefio: autocuidado, productividad y ocio valoradas.

Respecto al autocuidado, presenta dificultad en todas las actividades de cuidado
de uno mismo que desearia realizar (35,1%), en especial a la hora de descansar
y dormir lo suficiente (48,7%); para recibir tratamientos (34,6%) e ir a la
peluqueria/salon de belleza (34,6%); vestirse bien (32,3%) y en el arreglo
personal (33,7%). Presentan dificultad en la movilidad especialmente a la hora
de utilizar el transporte publico (13%) y en las actividades de gestién comunitaria
principalmente para ir a comprar (22,4%) entre otras.

Respecto a las actividades productivas remuneradas y/o voluntarias presentan
dificultades para desempefiar un trabajo remunerado y/o han dejado de trabajar
(30,9%) o han reducido su jornada laboral (15%) como consecuencia del cuidado
y tienen dificultad para ser puntuales y constantes (38,2%) y para buscar o
cambiar de empleo (14,7%). En el hogar, refieren tener dificultad principalmente
para mantenerlo limpio y ordenado (28,9%) y para lavar y planchar ropa (25,2%)
y ademas sienten que desatienden al resto de su familia (22,7%). Casi un cuarto
de las cuidadoras se ha visto obligadas a adaptar su hogar (24,9%) para mejorar
el cuidado. Respecto a las actividades de formacion, tienen dificultad para hacer

cursos y ampliar su formacién (19%) entre otras.

En relacion a su ocio, las actividades mas afectadas de recreacién tranquila son
ver la television, peliculas (20,1%), leer (17%), estudiar algo por entretenimiento
(14,7%); recreacion activa como viajar (45,3%), ir al cine, teatro, conciertos
(34,8%), caminar (21%) y mirar escaparates (20,7%) e ir a la piscina en verano

(15,9%) entre otras; y en las actividades de socializacién presenta dificultad para
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quedar con amigos (40,5%), para visitar a familiares (35,4%), para planificar y
asistir a eventos sociales (28,3%) y a la hora de comunicarse con otros a través
de llamadas, WhatsApp etc.(15%).
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35.5. Desempeno,
satisfaccion y calidad
de vida de los
cuidadores familiares






5.5. DESEMPENO,
CALIDAD DE VIDA
CUIDADORES FAMILIARES

En este trabajo se ha evaluado las dificultades de desempefo ocupacional,

SATISFACCION

(DSCV)

Y

DE LOS

entendida como las dificultad en la participacion de ocupaciones significativas

para los cuidadores. Asi mismo, se ha evaluado la satisfaccion y calidad de vida,

obteniendo los siguientes resultados:

Tabla 32. Evaluacion del DSCV de las personas que cuidan

VARIABLES Media D.T.
Desemperio 3,77 2,18
Satisfaccion 5,02 2,69
S. Fisica 56,39 19,49
S. Psicologica 54,75 18,52
Rels. Sociales 50,1 20,84
Ambiente 54,31 15,51

Para estudiar la relacion entre las variables dependientes de esta investigacion,

se ha realizado el coeficiente de correlacion de Pearson. De esta manera, se ha

observado cémo el desempefo guarda una correlacion con la satisfaccion y una

débil correlacion con las relaciones sociales y con el ambiente. Sin embargo, no

se ha obtenido significacion con la salud fisica ni psicolégica. Ademas, la

satisfaccion guarda una correlacion positiva con las relaciones sociales y el

ambiente y una débil correlacion con la salud psicologica, pero no se observa

correlacién con la salud fisica, mientras que los cuatro dominios de calidad de

vida mantienen entre si una correlacion positiva (tabla 33).

Tabla 33. Correlacion entre las variables dependientes: DSCV

VARIABLE Desemperio(r) Satisfaccion(r) S. Fisica(r) S. Psicologica(r)  Rels. Sociales
Desemperio 1

Satisfaccion 0,394 ** 1

S. Fisica 0,072 0,092 1

S. Psicoldgica 0,065 0,140* 0,649%* 1
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Rels. Sociales 0,141* 0,184** 0,502%** 0,571** 1
Ambiente 0,133* 0,219%** 0,627** 0,658** 0,601**
r=Coeficiente de correlacion de Pearson *p<0,05; **p<0,01
A continuacion, se exponen los resultados tras relacionar todas las variables
estudiadas con el DSCV.
Para valorar la relacion de las necesidades del familiar y el DSCV se ha realizado
la t-Student obteniendo los siguientes resultados significativos (tabla 32):
- Todas las necesidades basicas del familiar no cubiertas, excepto la
necesidad de apoyo en las tareas domeésticas, estan relacionadas en
mayor o menor medida con la calidad de vida del cuidador.
- Ademas, la necesidad de comer y beber y moverse fuera del hogar estaria
relacionada con un peor desempefio ocupacional del cuidador.
Ademas, ninguna de las necesidades basicas estaria relacionada con la
satisfaccion ocupacional del cuidador (tabla 34).
Tabla 34. Necesidades bdsicas del familiar y su relacion con el DSCV del
cuidador
NE(é]jgjgj?ES pr Desemperio Satisfaccion S. Fisica  S. Psicologica  Rels. Sociales Ambiente
No | 3,99 (2,27) 522(2,76)  5837(18,76) 55,89 (1891)  52,10(21,40) 55,37 (15,82)
yCZ’:[ferr Si | 3,45(2,00) 474(2,57)  53,13(2027) 52,86 (17,74) 46,81 (19,50) 52,56 (14,86)
P 0,029 0,112 0,004 0,08 0,007 0,053
No | 3,94(2,20) 522(2,70) 57,89 (19,11)  55,55(18,45)  51,32(21,27) 55,60 (15,59)
Miccion y ,
defecacivn Si 3,55 (2,14) 4,77 (2,67)  5427(19,87) 53,60 (18,59) 48,37 (20,15) 52,47 (15,25)
P 0,113 0,135 0,044 0,254 0,126 0,029
No | 395(2,16) 530(2,72) 58,89 (18,08)  56,05(18,25) 52,30 (20,69) 56,37 (14,62)
ggzjrg s:y Si | 3,64(2,19) 4,82(2,66) 54,10 (20,46) 53,56 (18,71) 48,09 (20,82) 52,42 (16,08)
P 0,204 0,107 0,007 0,139 0,026 0,005
No | 4,10(2,37) 4,99 (2,56) 59,97 (18,61)  57,82(18,30) 55,70 (20,70) 58,35 (15,23)
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Otros Si | 3,66(2,10) 504 (2,74) 54,96 (19,67) 53,51 (18,48) 47,86 (20,50) 52,69 (15,34)
EZ;Z%Z‘;QS » 0,136 0,893 0,01 0,02 <0,001 <0,001
No | 3,95(2.27) 533(2,74) 58,53 (19,61)  56,14(19,29)  53,12(22,34) 56,50 (16,10)

Vestirse Si | 3,64(2,10) 479 (2,64)  54,51(19,22)  53,52(17,75) 47,45(19,08) 52,39 (14,73)
p 0,212 0,07 0,023 0,12 0,003 0,003

No | 4,12(2,11) 515(2,70) 57,97 (20,53) 54,79 (19,41) 52,39 21,81) 57,14 (16,99)

Zﬁ’f”e” u St | 3,72(2,19) 501(2,69) 56,05(19.26) 54,74 (18,34) 49,60 (20,62) 53,69 (15,12)
p 0,243 0,746 0,405 0,982 0,258 0,06

No | 3,94(2,13) 517(2,62)  59,27(18,96) 56,91 (18,35) 52,37 (21,12) 56,40 (15,41)

CTI Z”Sfere”' Si | 3,54(2,23) 482(2,79) 51,85(19,50) 51,34 (1831)  46,52(19,93) 51,01 (15,12)
p 0,1 0,254 <0,001 0,001 0,003 <0,001

Moverse No | 3,94(2,15) 515(2,68) 57,83(19,57)  55,78(18,79) 51,50 (21,13) 55,48 (15,32)
dentro del Si | 348221 4,80 (2,71) 53,50 (19,06) 52,68 (17,83) 47,28 (20,02) 51,96 (15,66)
hogar P 0,068 0,27 0,021 0,082 0,036 0,019
No | 4,19(2.21) 4.87(2,63) 59,63 (19,79) 56,68 (19,61) 5231(21,42) 56,91 (16,55)

%"Z‘irsef”em Si | 3,61(2,15) 509(2,72)  54,68(19,14) 53,73 (17,86) 48,94 (2047) 52,93 (14,77)
“ p 0,027 0,502 0,008 0,095 0,09 0,007
No | 3,95(2,58) 474(2,72)  56,97(20,79) 54,78 (19,89) 52,76 (21,71) 57,26 (17,58)

gg’;f:; s Si | 3,74 (2,09) 508(2,69) 56,25(19,18) 54,74 (18,19) 49,46 (20,60) 53,59 (14,90)
p 0,55 0,378 0,746 0,985 0,166 0,063

No | 3,52(2,13) 529(2,76)  59,12(19,05) 56,15 (18,88) 52,04 (21,05) 55,84 (15,59)

g;’::;"; o Si | 3,86(2,19) 493 (2,67)  5521(19,58) 54,14 (18,35) 49,26 (20,73) 53,64 (15,45)
p 0,218 0,303 0,042 0,272 0,177 0,152

7Prueba t-Student

Para valorar la relacién entre las necesidades del familiar y el DSCV de la

persona que cuida, se ha calculado el coeficiente de correlacién de Pearson (r).

Se han obtenido diferencias significativas con el desempeno y con todos los

dominios de calidad de vida, de manera, que a mayor numero de necesidades

basicas que necesitan ser cubiertas por el familiar menor desempefio y calidad

de vida de la persona que le presta los cuidados.

Por otra parte, existen diferencias significativas al considerar el grado de

dependencia del familiar y el desempeno y calidad de vida, de manera, que a

mayor dependencia del familiar menor desempefio y menor la salud fisica y

psicologica de la persona que le presta los cuidados.
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Ademas, se observa una correlacion en la afectacion en todos los dominios de
calidad de vida de los cuidadores cuando su familiar y la presencia de los

diferentes tipos de discapacidad.

Sin embargo, no se observa relacion entre el nivel de satisfaccion y el resto de
variables valoradas (numero de necesidades, grado de dependencia y suma de

discapacidades del familiar); (tabla 35).

Tabla 35. Correlacion entre el numero de necesidades sin cubrir, grado de
dependencia y suma de los diferentes tipos de discapacidad de la persona
que recibe cuidados y el DSCV de su cuidador

Necesidades Grado de Suma de
VARIABLES sin cubrir(r) dependencia(r) discapacidad(r)
Desemperio -0,122%* -0,125* -0,105
Satisfaccion -0,09 -0,06 -0,034
S. Fisica -0,153%** -0,096* -0,213**
S. Psicologica -0,111* -0,101* -0,160%**
Rels. Sociales -0,165** -0,083 -,0131%*
Ambiente -0,180%** -0,083 -0,131%*

r=Coeficiente de correlacion de Pearson *p<0,05; **p<0,01

5.5.2. RELACIQN DE LAS  VARIABLES
SOCIODEMOGRAFICAS DEL CUIDADOR Y EL
DSCV

A continuacion, se analiza la asociacion entre las variables sociodemograficas y

el DSCV de los cuidadores.

Para determinar la posible relacion entre el sexo de los cuidadores y el DSCV se
realizé la prueba t-Student, obteniendo resultados significativos respecto a la
salud psicoldgica, de tal manera que las mujeres presentan una menor salud

psicolégica que los hombres que cuidan (tabla 36).

Tabla 36. DSCV y su relacion con el sexo de la persona que cuida

VARIABLES Sexo, media (DT) pr
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Hombre Mujer
Desemperio 3,51 (1,93) 3,84 (2,26) 0,245
Satisfaccion 4,74 (2,51) 5,14 (2,77) 0,242
S. Fisica 58,62 (19,79) 55,56 (19.,47) 0,129
S. Psicologica 57,55 (18,63) 53,73 (18,25) 0,044
Rels. Sociales 48,41 (20,15) 50,98 (21,08) 0,230
Ambiente 55,31 (15,75) 53,94 (15,32) 0,389

7Prueba t- Student

Para determinar la posible relacion entre la edad y DSCV se calcul6 el coeficiente
de correlacion de Pearson (r) cuyos resultados se muestran en la tabla 37. La
edad del cuidador se correlacion6 significativa y negativamente con la
puntuacion de la calidad de vida, de modo que, a medida que aumenta la edad,

disminuye la puntuacion en la salud fisica y salud psicoldgica.

Tabla 37. Correlacion entre la edad y el DSCV de la persona que cuida

VARIABLES

Desemperio -0,069
Satisfaccion 0,072
S. Fisica -0,138**
S. Psicologica -0,146**
Rels. Sociales -0,090
Ambiente -0,055

r=Coeficiente de correlacion de Pearson *p<0,05; **p<0,01

Por otra parte, para analizar el DSCV por rangos de edad, se ha realizado la
prueba Anova de un factor. Se han observado diferencias significativas respecto
a las dimensiones de calidad de vida fisica y psicoldgica, donde los cuidadores
con edad comprendida entre 18-60 afios tienen mayor salud fisica y psicolégica
respecto a los mayores de 60 afios. No se observan diferencias significativas en

cuanto al desempefio y a la satisfaccién relacionadas con la edad (tabla 38).

Tabla 38. La edad de la persona que cuida y su DSCV

VARIABLES Edad, media (D.T.) T
18-40 41-60 61-80 >80

Desemperio 3,84 (1,8) 3,83 (2,19) 3,68 (2,11) 3,73 (2,16) 0,948

Satisfaccion 5,29 (2,76) 4,89 (2,67) 4,97 (2,65) 6,16 (2,89) 0,222

S. Fisica 60,582 (18,05) 59,04a (18,43) 53,81b(19,86)  52,71b (22,3) 0,020
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S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

60,452 (17,24)
53,05 (21,07)
58,18 (18,37)

56,8a (18,11)
51,64 (20,01)
54,54 (14,89)

52,61b (18,72)
48,18 (21,73)
53,51 (15,69)

50,61b (21,47)
49,88 (23,31)
55,33 (16,33)

0,026
0,353
0,514

fAnova de un factor

Tras estudiar la relacién entre el estado civil y el DSCV mediante la prueba t-

Student, solo se ha encontrado asociacion significativa con la dimensién salud

psicolégica. De esta manera, los cuidadores casados o con pareja tienen una

mayor puntuacion en la salud psicoloégica que los cuidadores solteros, viudos o

separados (tabla 39).

Tabla 39. Estado civil de la persona que cuida y su relacion con el DSCV

VARIABLES ESTADO CIVIL, media (DT) pr
Tiene pareja diferente de . .
la pefsonix quzcuia’an) Sin pareja
Desemperio 3,64 (2,13) 3,87 (2,19) 0,447
Satisfaccion 4,95 (2,64) 5,23 (2,84) 0,447
S. Fisica 56,83 (19,39) 55,28 (20,03) 0,486
S. Psicologica 56,01 (17,64) 51,72 (19,96) 0,038
Rels. Sociales 50,98 (20,66) 49,92 (20,12) 0,647
Ambiente 55,46 (15,11) 52,37 (15,21) 0,072

7Prueba t-Student

Existe una correlacion significativa y positiva entre la calidad de vida y el nivel de

estudios del cuidador (coeficiente de correlacion de Pearson, r). De esta manera

cuanto mayor es el nivel de estudios del cuidador, mayor es la puntuacion de

calidad de vida en sus cuatro dimensiones. En cuanto al desempefio y la

satisfaccion no se han encontrado relacién significativa con el nivel de estudios

(tabla 40).

v su relacion con el DSCV

VARIABLES r
Desemperio 0,042
Satisfaccion -0,035
S. Fisica 0,281%**
S. Psicologica 0,244%*
Rels. Sociales 0,135%*
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Ambiente 0,229%*

r=Coeficiente de correlacion de Pearson **p<0,01

En este apartado se ha dividido a la muestra de cuidadores en dos grupos: los
que tienen un trabajo remunerado (cuidadores activos) y los que no tienen un
trabajo remunerado (cuidadores inactivos: desempleados, jubilados, baja
laboral, amas de casa...).

Tras analizar los resultados (prueba t-Student) se ha observado que existe una
relacion significativa entre el nivel de actividad laboral y la calidad de vida, de tal
manera que los cuidadores que estan activos laboralmente tienen una mayor
puntuacion en la calidad de vida en todas las dimensiones respecto a los que no
tienen un trabajo remunerado. No se han encontrado relacion significativa entre

la situacion laboral y el desempefio o la satisfaccion (tabla 41).

Tabla 41. Situacion laboral de la persona que cuida y su relacion con el

DSCV
SITUACION LABORAL, .
VARIABLES media (DT) pt
Cuidadores activos Cuidadores inactivos
Desemperio 3,92 (1,97) 3,69 (2,29) 0,356
Satisfaccion 5,02 (2,65) 5,03 (2,73) 0,988
S. Fisica 60,73 (17,57) 53,51 (20,15) <0,001
S. Psicoldgica 59,73 (16,67) 51,48 (18,96) < 0,001
Rels. Sociales 53,42 (20,06) 4793 (21,12) 0,005
Ambiente 56,36 (14.89) 52,91 (15,75) 0,017

+Prueba t-Student

A través de la prueba Anova de un factor, se han encontrado diferencias
significativas en relacion al desempefo, satisfaccion y salud fisica y psicolégica
y el parentesco de los cuidadores: El desempefio de los cuidadores de 2° y 3°
grado de parentesco es significativamente mayor a los cuidadores que son
pareja o padres de la persona que cuidan y son los que presentan una mayor
satisfaccion respecto del resto de cuidadores. Por otra parte, los esposos/pareja
presentan los dominios de salud fisica y psicolégica menores respecto al resto

de los cuidadores (tabla 42).
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Tabla 42. Parentesco con el familiar al que cuida y la relacion con su

DSCV
VARIABLES PARENTESCO pr
Hijo/a Esp OSO/C.I’ Padre/Madre 2°y 3°Grado
pareja
Desempernio 4,23a (2,34) 3,38b (2,20) 3,44b (1,73) 4,82a(2,29) 0,001
Satisfaccion 5,26a (2,53) 4,61b (2,71) 4,90b (2,73) 6,44c (2,84) 0,028
S. Fisica 58,44a(18,90)  52,07b (20,71)  57,66a (18,53) 59,41a(18,82) 0,016
S. Psicolégica  55,49a (18,67)  50,55b (18,85)  57,70a(16,60)  56.25a(21,77) 0,009
Rels. Sociales 51,19 (20,07) 46,56 (21,87) 51,63 (19,06) 53,39 (26,26) 0,104
Ambiente 5438 (1503) 5241 (1560) 5562 (1505)  56,45(19,08 0,283

7Prueba Anova de un factor

En esta investigacion se han estudiado tres aspectos relacionados con la

convivencia del cuidador y de la persona que cuida:

- Vivir o no vivir con el familiar al que se presta los cuidados

- Vivir con el familiar y vivir con el familiar y el resto de la familia.

- Vivir con su familiar y ser o no cényuge.

Respecto a la primera condicion, vivir o no vivir con el familiar al que se presta

los cuidados, existe una relacion significativa con el desempefio, satisfaccion y

salud fisica cuyos valores son considerablemente mayores en las personas que

no viven con su familiar (tabla 43).

Tabla 43. Condicion de vivir con la persona que cuida y su relacion con el

DSCV
VARIABLES Vive con su familiar, pr
media (DT)
St No
Desemperio 3,49 (1,98) 4,67 (2,64) 0,002
Satisfaccion 4,79 (2,70) 5,72 (2,49) 0,015
S. Fisica 55,01 (19,84) 59,44 (18,40) 0,04
S. Psicologica 53,85 (18,09) 55,57 (20,08) 0,4
Rels. Sociales 48,78 (20,61) 52,68 (21,39) 0,09
Ambiente 53,61 (15,13) 56,32 (16,84) 0,113

7Prueba t-Student
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Respecto a la condicién de vivir solo con el familiar que cuida o vivir con el
familiar que cuida y su nucleo familiar, se han encontrado diferencias
significativas en relacion con la salud psicologica, de tal manera que los
cuidadores que viven con el familiar que recibe cuidados y con el resto de la
familia tienen una mayor puntuacion en la salud psicologica que los que sdélo

viven con el familiar (prueba t-Student); (tabla 44).

Tabla 44. Convivencia con la persona que cuida y otros familiares y su
relacion con el DSCV

VARIABLES CONVIVENCIA pr
media (D.T)
Cuidador + Cuidador +
familiar que recibe nucleo familiar +
los cuidados familiar que recibe
los cuidados
Desemperio 3,56 (2,13) 3,65 (1,97) 0,739
Satisfaccion 4,89 (2,71) 4,83 (2,70) 0,873
S. Fisica 53,44 (21,03) 57,43 (18,43) 0,064
S. Psicologica 52,02 (18,69) 55,89 (17,21) 0,048
Rels. Sociales 48,46 (22,25) 49,31 (18,95) 0,701
Ambiente 53,59 (15,73) 53,96 (14,48) 0,823

FPrueba t-Student

Por otra parte, se quiere valorar si la condicion de vivir con su familiar y ser o no
conyuge se relaciona con el DSCV del cuidador. Tras analizar los resultados con
la prueba t-Student, se han encontrado diferencias significativas en el ambiente,
de tal manera que los cuidadores conyuges tienen una mayor puntuacién en el

ambiente que los que no lo son (tabla 45).

Tabla 45. Relacion de la condicion de vivir con el familiar y ser su conyuge

yel DSCV

VARIABLES Vivir con familiar + ser conyuge pt
media (D.T.)

S7 No
Desemperio 4,10 (2,36) 3,67 (2,09) 0,12
Satisfaccion 5,23 (2,72) 4,85 (2,57) 0,256
S. Fisica 57,69 (20,59) 55,29 (17,31) 0,229
S. Psicologica 55,83 (19,49) 52,38 (17,04) 0,07
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0,219
0,026

51,71 (22,39)
56,11 (16,64)

49,09 (17,93)
52,49 (14,20)

Rels. Sociales
Ambiente
FPrueba t-Student

5.5.3. RELACION DE LAS VARIABLES DE
CUIDADO Y EL DSCV

Para analizar la relacion entre el tipo de cuidador y el DSCV del cuidador, se ha
realizado la prueba Anova de un factor. De esta manera, se han observado
diferencias significativas entre la calidad de vida y el tipo de cuidador. El hecho
de ser cuidador principal, esta asociado con tener una peor calidad de vida en
todas las dimensiones. Sin embargo, no se han encontrado diferencias

significativas con el desempefio o la satisfaccion (tabla 46).

Tabla 46. Relacion entre el tipo de cuidador y su DSCV

VARIABLES TIPO DE CUIDADOR pr
Principal ~ Corresponsable Colaborador

Desemperio 03,69 (2,20) 4,00 (2,16) 04,30 (1,20) 0,489
Satisfaccion 05,04 (2,77) 4,97 (2,49) 04,76 (1,26) 0,951
S. Fisica 54,79a (18,84) 59,33b (20,08)  65,84b (22,69) 0,006
S. Psicologica 52,69a (18,28) 59,09b (18,46)  63,77b (14,89) <0,001
Rels. Sociales 48,17a (20,84) 53,82b (20,49)  59,42b (15,55) 0,004
Ambiente 53,02a (15,02) 55,71b (16,11)  65,39a (14,23) <0,001

fAnova de un factor

Para determinar la posible relaciéon entre el nUmero de familiares atendidos y el
DSCV del cuidador, se calcul6 el coeficiente de correlacion de Pearson (r) cuyos
resultados se muestran en la tabla 45. El numero de familiares atendidos sélo se
relaciond significativa y positivamente con el desempefo. De este modo, a
medida que aumenta el numero de familiares atendidos aumenta el valor del

desempenio (tabla 47).

Tabla 47. Correlacion entre el numero de familiares que
cuida y su DSCV
N°de familiares que cuida ()

VARIABLES
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Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

0,131%*
0,054
20,007
0,015
0,021
0,014

r=Coeficiente de correlacion de Pearson *p<0,05

Los cuidados que puede realizar la persona que cuida a su familiar se han

dividido en cuatro grupos: ABVD, AIVD: comprar, limpieza hogar, etc., vigilancia

y control y apoyo emocional. Tras estudiar cada tipo de cuidado con el DSCV,

mediante la prueba {-Student, se observa una relacion significativa con las ABVD

y las AIVD, de tal manera que los cuidadores que realizan estos cuidados tienen

unas puntuaciones menores en el DSCV. Ademas, las relaciones sociales

también se ven afectadas cuando el cuidador presta vigilancia y control o apoyo

emocional a su familiar (tabla 48).

Tabla 48. Tipo de cuidados que realiza la persona que cuida

Cg;aggs pr | Desempeiio  Satisfaccion S. Fisica S. Psicologica  Rels. Sociales Ambiente
No | 422(237) 562(2,76) 59,59 (20,21) 57,37 (20,69) 54,84 (22,51) 57,86 (16,77)
BVD Si |3,52(2,03) 4,69 (2,60) 53,93 (18,58) 52,73 (16,40) 46,46 (18,70) 51,58 (13,89)
p 0,008 0,003 0,001 0,008 <0,001 <0,001
No | 4,62(233) 561(2,62) 59,71 (20,27) 56,82 (19,34) 55,62 (20,86) 57,40 (16,49)
VD Si | 3,54(2,08)  4.86(2,69) 55,12(19,05) 53,95(18,15) 47,98(20,47) 53,12 (14,97)
p <0,001 0,039 0,02 0,126 <0,001 0,006
| No | 433(222) 535(235) 57.85(21,64) 55,46 (20,35) 55,86 (21,98) 55,44 (17,22)
V’?”“f"’;’ Si | 3,72(2,17)  5,00(2,72)  5621(19,22) 54,66 (18,30) 49,38 (20,61) 54,17 (15,30)
Feomrot - 0,164 0,526 0,561 0,764 0,031 0571
oove | No [ 385(224)  496(2.78)  5813(2236) 5547(2025) 5446 (22.48) 55,11 (18,09)
o fc l.ﬁ O | ST 376(217)  504(268) 5594 (18,68) 54,56 (18,06) 4897(20,27) 54,10 (14,78)
p 0,78 0,844 0,371 0,664 0,019 0,61

#Prueba t- Student

A continuacion, a través del indice de correlacion de Pearson (r), se analiza si

existe una asociacion lineal entre el DSCV vy los afos de cuidado, tiempo de

cuidado al dia que dedica la persona que cuida y el tiempo libre, asi como la

frecuencia de cuidados a través del coeficiente de correlacién de Spearman (r).
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Segun nuestros resultados, no se ha observado correlacidon entre los anos de

cuidado y el valor del DSCV de los cuidadores.

Ante la pregunta con cuanta frecuencia cuida a su familiar se ha propuesto las
siguientes opciones de respuesta:
- Cuidado todos los dias las 24h del dia
- Cuidado todos los dias excepto las horas que trabaja el cuidador o el
familiar acude a un centro diurno.
- Una o varias veces al dia
- Varias veces a la semana, fines de semana.

- Puntualmente, supervision por teléfono, pernoctacion.

Se observa una correlacion significativa y negativa entre la frecuencia de
cuidados y el DSCV. De esta manera se podria afirmar, que a mayor frecuencia
de cuidados menor desempeno, satisfaccion y peor calidad de vida en todas sus

dimensiones.

Las horas de cuidado que realiza al dia se correlacionan significativa y
negativamente con la satisfaccion y con las dimensiones de la salud fisica y
ambiente, de tal manera que a mayor numero de horas de cuidado menor

puntuacion en satisfaccion, salud fisica y ambiente.

Por otra parte, al analizar las horas libres sin obligaciones que tiene la persona
que cuida, se han obtenido resultados significativos relacionados con el
desempenio, ya que al aumentar el numero de horas libres sin responsabilidades
aumenta el valor del desempefio. Sin embargo, no se han encontrado datos
significativos que indiquen que el hecho de tener mas horas libres sin
obligaciones mejore la satisfaccion o la calidad de vida de nuestros cuidadores
(tabla 49).
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Tabla 49. Correlacion entre los anos cuidando del familiar, frecuencia de
cuidados, horas de cuidado, horas libres y el DSCV

Arios de Frecuencia Horas de  Horas libres/
VARIABLES cuidado(r) cuidados(rs)  cuidado/dia(r) dia (r)
Desemperio -0,001 -0,264** -0,123 0,192**
Satisfaccion 0,015 -0,148** -0,215%* 0,061
S. Fisica 0,012 -0,173** -0,242%* 0,074
S. Psicologica 0,078 -0,130** -0,112 0,068
Rels. Sociales 0,031 -0,158%** -0,108 0,050
Ambiente 0,051 -0,129** -0,155* 0,037
r=Coeficiente de correlacion de Pearson; rs=Coeficiente de correlacion de Spearman

*0<0,05; **p<0,01; p<0,01

A través de la prueba t-Student, se ha analizado la presencia de enfermedades
en la persona que cuida y su relacion con el DSCV. Se han observado diferencias
significativas entre la condicion de no tener enfermedades que dificultan el

cuidado y un mayor valor en las cuatro dimensiones de calidad de vida (tabla
50).

Tabla 50. Presencia de enfermedades que dificultan el cuidado

VARIABLES Presencia a"e enfermedades pr
Si No

Desemperio 3,58 (2,06) 3,61 (2,16) 0,914

Satisfaccion 4,66 (2,75) 5,15 (2,65) 0,221

S. Fisica 43,82 (16,46) 61,72 (17,25) <0,001

S. Psicoldgica 46,67 (18,67) 57,46 (17,75) <0,001

Rels. Sociales 43,71 (20,42) 52,01 (18,73) <0,001

Ambiente 49,47 (15,18) 55,76 (13,91) <0,001
7#Prueba t-Student

Ante la pregunta “;Puede dejar solo a su familiar?” se han observado datos
significativos relacionados con el desempefo y el ambiente (prueba Anova de un
factor). Por lo que las personas que pueden dejar solo a su familiar presentan un

mayor desempefio y mayor salud fisica y ambiente que el resto de los cuidadores

(tabla 51).

183



Tabla 51. Condicion de poder dejar solo al familiar y su relacion con el

DSCV
VARIABLES JPuede dejar solo a su familiar? pr
57 Menos de una No
hora
Desempeiio 4,61a (2,40) 3,61b (2,01) 3,23b (1,89) <0,001
Satisfaccion 5,17 (2,53) 4,99 (2,65) 4,94 (2,82) 0,854
S. Fisica 60,46a (16,41) 55,04b (20,14) 53,84b (20,95) 0,015
S. Psicologica 55,76 (19,38) 54,50 (18,89) 53,76 (18,05) 0,69
Rels. Sociales 52,42 (20,64) 48,78 (21,43) 49,51 (20,43) 0,31
Ambiente 57,79a (16,19) 53,44b (15,61) 53,03b (15,50) 0,026

tAnova de un factor

5.5.3.1. Relacion de los recursos comunitarios, apoyos
y atencion especializada y el DSCV

Al aplicar la prueba t-Student, para analizar si existen diferencias significativas
en dependencia del uso de los recursos comunitarios y el DSCV, se observa que
los cuidadores que tienen un menor desempefio, relaciones sociales y ambiente
presentan una mayor necesidad de utilizar el servicio de transporte adaptado
para sus familiares dependientes.

De todos los recursos estudiados, los cuidadores que utilizan la comida a

domicilio cuentan con las relaciones sociales y la salud fisica mas baja. Por el

contrario, son los que presentan la satisfaccion mas alta (tabla 52).

Tabla 52. Recursos comunitarios utilizados y su relacion con el DSCV

VARIABLES RECURSOS, Media (D.T.) pr
No Si
TRANSPORTE ADAPTADO
Desemperio 3,90 (2,26) 3,38 (1,84) 0,044
Satisfaccion 5,14 (2,74) 4,64 (2,50) 0,153
S. Fisica 57,23 (19,96) 53,18 (17,28) 0,064
S. Psicologica 55,37 (19,24) 52,38 (15,25) 0,150
Rels. Sociales 51,53 (21,48) 44,63 (17,20) 0,003
Ambiente 55,21 (15,94) 50,84 (13,22) 0,005

COMIDA A DOMICILIO
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Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

3,78 (2,20) 3,68 (1,60) 0,890
4,97 (2,68) 6,64 (2,56) 0,054
56,65 (19,44) 45,13 (19,12) 0,052
54,86 (18,54) 49,92 (17,48) 0,382
50,44 (20,81) 35,61 (17,52) 0,019
5441 (15,53) 49,80 (14,53) 0,330
3,81 (2,11) 3,62 (2,45) 0,515
5,14 (2,74) 4,55 (2,44) 0,109
56,71 (19,22) 55,16 (20,56) 0,483
55,22 (17,78) 52,89 (21,16) 0,318
49,92 (20,47) 50,81 (22,36) 0,708
54,74 (14,87) 52,59 (17,78) 0,220
3,78 (2,16) 3,70 (2,35) 0,844
4,98 (2,71) 5,38 (2,56) 0,420
56,40 (19,66) 56,35 (18,39) 0,986
54,59 (18,30) 55,85 (20,05) 0,621
49,73 (21,03) 52,66 (19,50) 0,305
54,08 (15,71) 55,90 (14,02) 0,393
3,73 (2,14) 4,09 (2,44) 0,314
5,03 (2,65) 5,01 (3,01) 0,976
56,31 (19,23) 57,08 (21,64) 0,785
54,57 (18,64) 56,16 (17,61) 0,554
50,36 (20,84) 48,07 (20,99) 0,448
54,14 (15,79) 55,64 (13,07) 0,504
3,82 (2,37) 3,71 (1,87) 0,627
4,97 (2,77) 5,11 (2,58) 0,648
56,22 (20,36) 56,62 (18,31) 0,823
54,13 (19,75) 55,57 (16,74) 0,396
49,86 (21,87) 50,42 (19,44) 0,772
54,59 (15,32) 53,94 (15,11) 0,648
3,71 (2,18) 4,03 (2,18) 0,298
4,92 (2,73) 5,43 (2,49) 0,176
56,73 (19,39) 54,73 (20,02) 0,399
55,46 (18,24) 51,21 (19,58) 0,060
50,20 (20,28) 49,64 (23,57) 0,827
54,32 (15,09) 54,26 (17,53) 0,977

Desemperio

3,74 (2,08)
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Satisfaccion 5,04 (2,61) 4,95 (3,06) 0,827
S. Fisica 56,13 (19,21) 57,57 (20,78) 0,529
S. Psicolégica 55,06 (17,94) 53,35 (20,93) 0,476
Rels. Sociales 50,63 (20,53) 47,75 (22,16) 0,240
Ambiente 54,44 (15,24) 53,74 (16,74) 0,702

+Prueba t-Student

Por otra parte, se han encontrado diferencias significativas al comparar los

apoyos sociales y el DSCV a través de la prueba t-Student, por lo que los

cuidadores que tienen apoyo para realizar los cuidados basicos de su familiar

tienen mayor salud psicoldgica y ambiente que los que no lo tienen. Ademas, los

cuidadores con apoyo de vecinos tienen menor satisfaccion, mientras que los

que tienen apoyo para llevar y traer al centro asistencial a su familiar tienen un

menor ambiente (tabla 53).

Tabla 53. Apoyo social recibido y su relacion con el DSCV

VARIABLES APOYOS, Media (D.T.) pr
No Si
CUIDADOS BASICOS
Desemperio 3,78 (2,21) 3,71 (1,97) 0,847
Satisfaccion 5,05 (2,68) 4,88 (2,84) 0,713
S. Fisica 56,08 (19,51) 59,01 (19,26) 0,306
S. Psicologica 54,12 (18,56) 59,97 (17,43) 0,031
Rels. Sociales 49,71 (20,37) 53,37 (24,38) 0,303
Ambiente 53,84 (15,42) 58,23 (15,83) 0,054
LLEVAR Y TRAER AL FAMILIAR AL CENTRO
ASISTENCIAL
Desemperio 3,74 (2,15) 4,02 (2,40) 0,446
Satisfaccion 5,06 (2,70) 4,77 (2,62) 0,530
S. Fisica 56,85 (19,64) 52,79 (18,00) 0,146
S. Psicologica 55,05 (18,54) 52,42 (18,28) 0,323
Rels. Sociales 50,72 (21,08) 45,30 (18,41) 0,070
Ambiente 54,91 (15,56) 49,65 (14,43) 0,018
VECINOS
Desemperio 3,81 (2,19) 2,93 (1,87) 0,126
Satisfaccion 5,10 (2,67) 3,46 (2,67) 0,021
S. Fisica 56,35 (19,26) 57,63 (25,67) 0,841
S. Psicologica 54,85 (18.,45) 51,91 (20,74) 0,521
Rels. Sociales 50,34 (21,00) 43,63 (15,18) 0,192
Ambiente 54,28 (15,44) 55,04 (17,86) 0,843
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Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

3,89 (2,17) 3,52 (2,19) 0,155
5,05 (2,67) 4,97 (2,75) 0,793
56,29 (19,38) 56,65 (19,82) 0,854
5526 (17,94) 53,50 (19,87) 0,344
50,50 (20,44) 49,14 (21,84) 0,517
54,61 (15,11) 53,57 (16,47) 0,502
~ APOYODIARIO
3,67 (2,16) 4,16 (2,21) 0,098
4,97 (2,72) 5,21 (2,60) 0,526
55,94 (20,00) 57,88 (17,70) 0,355
54,08 (18,61) 56,95 (18,11) 0,149
49,70 (20,82) 51,44 (20,97) 0,437
54,03 (15,70) 55,24 (14,89) 0,469
~ LIMPIEZADECASA
3,84 (2,23) 3,49 (1,92) 0,249
5,12 (2,70) 4,65 (2,64) 0,214
56,33 (19,36) 56,65 (20,10) 0,887
54,19 (18,52) 57,02 (18,43) 0,179
49,59 (20,38) 52,17 (22,60) 0,278
53,72 (15,43) 56,72 (15,68) 0,09
~ LIMPIEZADECASA
3,73 (2,19) 4,20 (2,05) 0,28
4,94 (2,70) 5,90 (2,50) 0,071
55,97 (19,70) 59,37 (17,78) 0,207
54.41(18,58) 57,13 (18,03) 0,289
49,57 (21,34) 53,89 (16,54) 0,133
5401 (15,61) 56,44 (14,73) 0,257
~ ACOMPANAMIENTO A MEDICOS
3,71 (2,15) 431 (2,37) 0,125
4,97 (2,65) 5,49 (3,04) 0,285
56,83 (19,32) 52,63 (20,69) 0,150
54,83 (18,38) 54,08 (19,86) 0,789
50,61 (20,42) 45,67 (23,96) 0,112
54,54 (15,44) 52,33 (16,13) 0,342
- PERNOCTACION/ROTACION FAMILIAR
3,75 (2,18) 4,32 (2,29) 0,380
5,02 (2,70) 5,27 (2,63) 0,751
56,47 (19,40) 54,24 (22,45) 0,654
54,82 (18,40) 52,60 (22,25) 0,638
49,96 (20,81) 54,17 (22,15) 0,428
54,49 (15,36) 49,14 (19,22) 0,175
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Desemperio
Satisfaccion
S. Fisica

S. Psicologica
Rels. Sociales
Ambiente

3,70 (2,14)

4,99 (2,69)
56,85 (19,36)
55,02 (18,87)
50,06 (20,75)
54,66 (15,59)

4,15 (2,33)

5,20 (2,70)
53,97 (20,13)
53,29 (16,57)
50,32 (21,45)
52,43 (15,06)

0,156
0,604
0,234
0,451
0,919
0,247

#Prueba t-Student

Al analizar el DSCV en relacién con los cuidadores que reciben apoyo
profesional, se han obtenido valores significativos respecto a recibir atenciéon
psicolégica. Los cuidadores que tienen una menor salud fisica, psicoldgica y
ambiente han recibido un mayor porcentaje de atencion psicoldgica en el ultimo

ano.

Por otra parte, no se han obtenido diferencias significativas en relacion con la
asistencia a los grupos de ayuda mutua de familiares de personas dependientes
ni con la atencion de TO (tabla 54).

Tabla 54: Atencion especializada y su relacion con el DSCV

VARIABLES ATENCION ESPECIALIZADA, pr
Media (D.T.)
No Si

ATENCION PSICOLOGICA
Desemperio 3,73 (2,18) 3,92 (2,18) 0,518
Satisfaccion 5,03 (2,71) 5,00 (2,64) 0,919
S. Fisica 57,56 (19,86) 51,28 (16,96) 0,006
S. Psicologica 55,64 (18,17) 50,83 (19,60) 0,026
Rels. Sociales 50,79 (20,86) 47,08 (20,60) 0,128
Ambiente 55,46 (15,36) 49,26 (15,24) 0,001

GRUPOS DE AUTOAYUDA
Desempeiio 3,88 (2,20) 3,53 (2,13) 0,192
Satisfaccion 5,05 (2,75) 4,98 (2,55) 0,830
S. Fisica 56,97 (19,25) 54,86 (20,10) 0,289
S. Psicologica 55,40 (18,39) 53,03 (18,79) 0,208
Rels. Sociales 50,59 (20,01) 48,81 (22,94) 0,401
Ambiente 54,17 (15,25) 54,67 (16,22) 0,755

TERAPIA OCUPACIONAL
Desemperio 3,76 (2,19) 3,95 (2,11) 0,652
Satisfaccion 5,07 (2,72) 4,61 (2,43) 0,371
S. Fisica 56,69 (19,45) 53,22 (19,83) 0,270
S. Psicologica 54,90 (18,44) 53,17 (19,50) 0,564
Rels. Sociales 50,40 (20,42) 46,93 (24,98) 0,302
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Ambiente 54,52 (15,31) 52,06 (17,55) 0,326
NINGUNO/NO LO NECESITA
Desemperio 3,81 (2,17) 3,42 (2,22) 0,317
Satisfaccion 5,08 (2,66) 4,53 (2,91) 0,253
S. Fisica 56,31 (19,46) 57,05 (19,92) 0,797
S. Psicologica 54,53 (18,75) 56,57 (16,51) 0,453
Rels. Sociales 50,29 (21,10) 48,56 (18,65) 0,572
Ambiente 54,40 (15,60) 53,53 (14,88) 0,702

7Prueba t-Student

5.5.4. RELACION DE LAS VARIABLES DEL PERFIL
OCUPACIONAL Y EL DSCV

Dada la diversidad de actividades e intereses que existe entre los cuidadores, se
ha querido analizar si la cantidad de actividades afectadas puede estar
relacionada con el DSCV. Para determinar esta relacion se calcul6 el coeficiente
de correlaciéon de Pearson (r) cuyos resultados se muestran en la tabla 53:

- El desempefio se correlacion6 significativa y negativamente con el numero
de actividades afectadas de autocuidado, productividad y ocio. Por tanto, a
mayor numero de actividades afectadas relacionadas con el cuidado de si
mismo, movilidad, gestién comunitaria, manejo del hogar y de la familia,
recreacion tranquila, recreacién activa y socializacion menor desempefio. Sin
embargo, no se han encontrado diferencias significativas respecto a las

actividades de formacion.

- La satisfaccion se correlacioné significativa y negativamente con el nimero
de actividades afectadas en el area de movilidad y gestion comunitaria y en
el ocio en general. Por tanto, a mayor numero de actividades de movilidad,
gestion comunitaria, recreacion tranquila, activa y socializacion afectadas
peor satisfaccion. No se encontré relacion significativa entre la satisfaccion y
el numero de actividades afectadas del cuidado de si mismo y en ninguna

actividad de productividad.
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- La calidad de vida se correlacion6é de manera significativa y negativamente

con el numero de actividades afectadas en todas las areas estudiadas

excepto en las actividades de formacion del area de productividad. De tal

manera que a mayor numero de actividades afectadas menor calidad de vida

(tabla 55).
Tabla 55. Numero de actividades afectadas distribuidas por dareas de
desemperio y su correlacion con el DSCV
Desempernio  Satisfaccion S. Fisica S. Psicologica Rels. Ambiente
VARIABLES (r) (r) (r) (r) Sociales(r) (r)
AUTOCUIDADO
Cuidado de si mismo -0,154%* -0,074 -0,312%* -0,277** -0,312%* -0,289%**
Movilidad -0,175%* -0,117* -0,224%* -0,117** -0,089* -0,191%*
Gestion comunitaria -0,197%* -0,154%* -0,260%* -0,188%* -0,216%* -0,309%*
PRODUCTIVIDAD
Trabajo remunerado -0,112* -0,086 -0,171%* -0,124** -0,199%* -0,217%*
Manejo del hogar -0,178** -0,053 -0,307** -0,247** -0,268** -0,292**
Formacion -0,106 -0,056 -0,067 0,029 -0,017 -0,037
OCIO

R. Tranquila -0,162** -0,133* -0,262** -0,184** -0,268** -0,288**
R. Activa -0,212%* -0,109* -0,206** -0,169** -0,195%* -0,207**
Socializacion -0,261** -0,150** -0,249** -0,252%* -0,274** -0,264**

r=Coeficiente de correlacion de Pearson *p<0,05; **p<0,01

5.5.5. ASPECTOS RELACIONADAS CON EL

CUESTIONARIO

El 73% de los cuidadores participaron en este estudio a través de un cuestionario

en formato papel y el resto via online. A pesar de que un tercio de los

participantes han tenido que pedir ayuda para rellenar el cuestionario (32,29%),

la mayoria (78,49%) opinan que les ha servido de gran ayuda para ser mas

conscientes de sus necesidades (tabla 56).
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Tabla 56. Resultados relacionados con la
administracion del cuestionario

Variable n %
Formato cuestionario
Papel 365 73
Online 135 27
Ayuda para contestar al cuestionario
S7 154 32,29
No 323 67,71
Utilidad del cuestionario
S1 332 78,49
No 91 21,51

5.5.5.1. Correlacion del contenido de los items del
WHOQOL- Bref n° 1, 2 y 26 con el desempeno y la
satisfaccion

Se han analizado especificamente tres preguntas de la escala WHOQOL-Bref:
La pregunta n°® 1 (“,Como calificaria su calidad de vida?”), la n° 2 (“;Cuan
satisfecho/a esta con su salud?”) y la n°® 26 (“;,Con qué frecuencia tiene
sentimientos negativos, tales como tristeza, desesperanza, ansiedad o

depresion?”).

Tras analizar los resultados, se observa que a mayor desempeio el cuidador
califica mejor su calidad de vida y siente menos sentimientos negativos.
Respecto a la satisfaccion, se observa que a mayor nivel de satisfaccion el
cuidador valora mejor su calidad de vida, estd mas satisfecho con su salud y
presenta menos frecuencia de sentimientos negativos, tales como tristeza,

desesperanza, ansiedad o depresion (tabla 57).

Tabla 57. Preguntas del WHOQOL-Brefy su relacion con el desemperio y
la satisfaccion ocupacional

Preguntas del WHOQOL-Bref Desemperio(r) Satisfaccion(r)

;Como calificaria su calidad de vida? 0,308 ** 0,250**
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¢ Cuan satisfecho/a esta con su salud? 0,095

¢ Con qué frecuencia tiene sentimientos
negativos, tales como tristeza, desesperanza, -0,133%
ansiedad o depresion?

0,204**

-0,117*

r=Coeficiente de correlacion de Pearson *p<0,05; **p<0,01
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6.1. Perfil de la
persona que cuida






6.1. PERFIL DE LA PERSONA QUE CUIDA

Este estudio profundiza en el analisis de las variables que constituyen el perfil
del cuidador familiar, analizando las ocupaciones afectadas, los recursos y
apoyos mas frecuentes, asi como el resto de las variables sociodemograficas y
de cuidado, en un intento de demostrar como el cuidado repercute en su DSCV.

En base a los objetivos planteados, esta discusion parte del analisis del nivel de
DSCV de los cuidadores para compararlo posteriormente con todas las variables
que conforman el perfil del cuidador, destacando las diferencias entre hombres
y mujeres cuidadores y las diferencias derivadas de la edad. Se finaliza con un
analisis de la relacién entre estas tres variables dependientes, asi como de los

factores que influyen en ellas.

6.1.1. DESEMPENO, SATISFACCION Y CALIDAD
DE VIDA DE LOS CUIDADORES FAMILIARES

Los resultados muestran una poblacion con una marcada afectacién de
desempeno y satisfaccion. Tras revisar la literatura, son pocos los estudios los
que analizan el desempefo y satisfaccion ocupacional de los cuidadores
familiares. Nuestros resultados coinciden con estudios como el de Hijuelos
Garcia NA et al. (73), al obtener bajos niveles de desempefio y satisfaccion
ocupacional entre sus cuidadores. Ambos estudios utilizan la COPM como
instrumento de valoracion del desempeno y satisfaccion ocupacional y cuya
muestra esta formada por cuidadores familiares, pero mientras el estudio
mencionado muestra una poblacion de familiares con discapacidad fisica
producida por una enfermedad neuromusculoesquelética, el nuestro presenta
una visién general de la poblacién de cuidadores familiares, ya que presenta una
muestra formada por todo tipo de cuidadores familiares independientemente de

la discapacidad y/o enfermedad cronica del familiar al que cuida.

Treisman H et al. (94), en su estudio sobre cényuges de hombres con lesion

medular alta, a pesar de no utilizar la COPM como instrumento de valoracion,



llega a la conclusion que el desempefo y satisfaccidon con la vida de los
cuidadores es menor en comparacion con las personas que no son cuidadoras,
dejando evidencias de la desventaja que tienen los cuidadores respecto a la
poblacion no cuidadora. Ambos estudios ponen de manifiesto la repercusién del
cuidado en el desempefio ocupacional, satisfaccion y en la calidad de vida de los
cuidadores familiares, si bien nuestro estudio no esta limitado unicamente a
cényuges como unicos cuidadores posibles, sino que muestra una poblacién con

cualquier tipo de parentesco.

Por otra parte, la asociacion entre el cuidado y la merma en la calidad de vida de
los cuidadores familiares es evidente en todos los estudios revisados de
cuidadores familiares, en los cuales se manifiesta, de una manera general o
constatada, la afectacion de la salud, bienestar y calidad de vida de los
cuidadores (3,46,77,95,96), a pesar de utilizar diferentes instrumentos de
valoracion de calidad de vida. Nuestro estudio, a través del WHOQOL- Bref, no
sé6lo cuantifica la calidad de vida de los cuidadores familiares, sino que la analiza
en cuatro dominios: salud fisica, psicoldgica, relaciones sociales y ambiente,

aportando una vision mas analitica de calidad de vida.

Se destacan dos estudios de caracteristicas similares, el de Ribé Buitron (96) y
el de Avila Toscano JH et al. (46), ya que estudian la calidad de vida de los
cuidadores familiares coincidiendo en la eleccion en el instrumento de valoracion
utilizado en nuestro estudio. Al comparar nuestros resultados de calidad de vida
con el estudio de Ribé Buitrén (96) de cuidadores familiares espanoles con
esquizofrenia, observamos resultados muy similares, donde las relaciones
sociales constituyen la dimension de calidad de vida mas afectada. Nuestro
estudio lo complementa, ya que las caracteristicas de nuestra poblacion no estan
limitadas a un perfil concreto de enfermedad, discapacidad y/o parentesco del
familiar al que prestan los cuidados, por lo que muestra nuevamente, una
percepcion mas global al conjunto de cuidadores de familiares, en un intento de
hacer una aproximacioén al perfil de la persona cuidadora de Zaragoza y en su

extension, de Espaia.
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Avila Toscano JH et al. (46), a través de su estudio de cuidadores colombianos
cuyo familiar presenta una enfermedad cronica no transmisible, llegan a la misma
conclusién, si bien las puntuaciones son menores en todos los dominios de
calidad de vida respecto a las del estudio de Ribé Buitron (96) y al nuestro. Estas
diferencias podrian deberse a las caracteristicas de la poblacién de familiares
atendidos, incluso a la diferencia de nacionalidad entre los cuidadores de los
diferentes estudios. Se destaca que en los tres estudios las relaciones sociales
es el dominio con menor puntuacion, siendo el de Avila Toscano JH et al. (46) el
mas afectado. Tras comparar estos resultados con varios estudios de poblacion
no cuidadora que utilizan el WHOQOL-Bref (97,98), es evidente la afectacion en
todas las dimensiones de calidad de vida de los cuidadores, ya que la poblacion
sana presenta valores mayores en los diferentes dominios sin existir diferencias
con respecto al dominio de las relaciones sociales. Estos hallazgos confirman
nuestra hipétesis inicial y corroboran lo ya expuesto por estudios anteriores,
donde se considera que el cuidado afecta a la calidad de vida y en especial del
dominio de las relaciones sociales de los cuidadores familiares (Anexo VII).

6.1.2. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

Segun nuestros resultados, las personas cuidadoras son fundamentalmente
mujeres, de unos 60 anos de edad cuyo mayor porcentaje esta comprendida en
la franja de edad entre 41-60 afios. Tiene estudios universitarios o de educacién
superior, sin embargo, no desempenan un trabajo remunerado. Tienen pareja y

viven con su familiar.

Estos datos muestran un perfil muy similar al estudio epidemioldgico transversal
de ambito nacional realizado a 7.512 personas cuidadoras principales de un
familiar con discapacidad realizado por Garcia Calvente M et al. (4), donde se
atribuye al cuidado informal un perfil altamente feminizado y confirman que son
las mujeres de mediana edad, las que en mayor porcentaje cuidan a sus
familiares. Nuestros datos coinciden con el estudio mencionado a pesar de las
diferencias entre ambos estudios, derivados de los criterios de inclusion. Aunque

ambos estudios, analizan a una poblaciéon de cuidadores de un familiar que
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necesita ayuda debido algun tipo de discapacidad, en nuestro estudio casi las
tres cuartas partes de la muestra son cuidadores principales, mientras que en el
estudio de Garcia Calvente M et al. (4) se presenta una poblacion formada
exclusivamente por cuidadores principales, constituyendo el estudio
epidemioldgico sobre el cuidado con mayor numero de cuidadores familiares que
hemos encontrado. Sin embargo, no contempla a los cuidadores que cuidan a
mas de un familiar, mientras que en el nuestro si que se ha valorado esa
condicion, dato que debemos tener en cuenta a la hora de comparar ambos
estudios.

6.1.2.1. Edad del cuidador

Al relacionar la edad media de los cuidadores de esta investigaciéon con su
DSCV, se pone de manifiesto como la edad del cuidador se correlaciona
unicamente con la calidad de vida, de tal manera que a mayor edad menor valor
en la salud fisica y psicolégica. Por rangos de edad, observamos cémo los
cuidadores con edad comprendida entre 18-60 afos tienen un mayor valor en la
salud fisica y psicolégica que los mayores de 60 anos. Ribé Buitrén (96),
confirma esta relacién entre la edad y la calidad de vida, pero lo hace con los
dominios fisico y social. En el caso del estudio de cuidadores de personas
dependientes de Roca Roger M et al. (87), a pesar de utilizar instrumentos de
valoracion diferentes, afirman que los cuidadores perciben peor estado de salud
a medida que aumenta su edad, aunque no han obtenido diferencias
estadisticamente significativas. Si ademas tenemos en cuenta que nuestros
cuidadores mas mayores son los que mas tiempo llevan cuidando, la edad de
los cuidadores podria constituir un factor importante de calidad de vida a tener

en cuenta.

6.1.2.2. Nivel academico del cuidador

Una de las diferencias mas importantes respecto a otras investigaciones es el
alto porcentaje de estudios superiores y universitarios que tienen los cuidadores

de nuestra investigacién, en comparacion con estudios como el de Garcia
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Calvente M et al. (4), donde mas de la mitad de la poblacién no ha superado los
estudios primarios. Estos resultados son dificiles de explicar dada la
heterogeneidad de la muestra de cuidadores de nuestro estudio y cuyos centros
o entidades a las que pertenecen, estan distribuidos en toda la zona geografica
elegida, obteniendo una muestra que presenta un nivel académico homogéneo
en cuanto a estudios universitarios, superiores y primarios, siendo los cuidadores
sin estudios una gran minoria. En la literatura, s6lo hemos encontrado una
investigacion muy similar a la nuestra en cuanto a los instrumentos de valoracion
elegidos, siendo la mas reciente de todas las investigaciones mencionadas,
como es el caso del estudio de Hijuelos Garcia NA et al. (73), donde la mitad de
sus cuidadores tienen estudios de licenciatura superando a nuestro estudio.
Quiza nos encontremos con una evolucién del perfil de los cuidadores derivada
por los cambios sociales producido en las ultimas décadas, relacionados con el
acceso de forma creciente y continuada de la mujer a la educacion, que hace

que las cuidadoras estén cada dia mas formadas (21).

Sin embargo, a la hora de estudiar el nivel académico del cuidador, debemos de
tener en cuenta que son muchos los estudios que no analizan esta variable como
es el caso del de Roca Roger M et al. (87) y por otra parte existen diferencias
entre los estudios ya que utilizan criterios de clasificacion del nivel de estudios

diferentes.

Por ello, resulta necesario seguir profundizando en las necesidades de las
personas cuidadoras durante las distintas etapas del cuidado y de la
enfermedad, con estudios metodolégicamente mixtos, para alcanzar una

perspectiva mas amplia de esta realidad.

La importancia de nuestros resultados radica en que existe una correlacion
positiva entre el nivel de estudios y la calidad de vida en sus cuatro dominios
coincidiendo con diferentes estudios como el de Ribé Buitrén (96), al asociar los
dominios sociales y ambiental, asi como los estudios de Garcia Calvente M et al.
(4) y el de Del Rio Lozano M et al. (99). ambos de cuidadores informales con

una poblacion general de cuidadores de familiares dependientes como la
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nuestra. De esta manera, se considera el nivel de estudios un factor de

proteccion de la calidad de vida y bienestar de los cuidadores.

6.1.2.3. Parentesco

Por otra parte, nuestro estudio complementa a otros estudios como al de Garcia
Calvente M et al. (4) al afiadir la variable parentesco y convivencia, que, junto al
sexo, constituyen variables importantes a la hora de predecir qué persona del
nucleo familiar va a ser la cuidadora principal (26). Algunos autores apuntan que
cuando una persona mayor tiene algun tipo de dependencia por la cual precisa
ayuda, generalmente, un miembro de la familia asume el rol de cuidador
principal. La mayor probabilidad de desempefiar este rol la tiene el conyuge, si
esta capacitado para ello. En caso de que esto no ocurra, el rol recae
normalmente en algun hijo adulto, generalmente en una hija, tal y como apunta
Serrano Santd D (100), en su estudio sobre necesidades de los cuidadores de
pacientes con deterioro cognitivo y en el de Roca Roger M et al.(87), donde las
hijas superan en porcentaje al resto de parentescos. Quiza la respuesta esté en
el perfil envejecido de la poblacion de familiares que reciben los cuidados, tal y
como ocurre en otros estudios cuyos familiares atendidos son personas mayores
dependientes, en su mayoria enfermos con demencia (100-103). Por el contrario,
en otros estudios el 100% de los cuidadores son padres/madres como es el caso
del estudio de nifios con pluridiscapacidad de Roca Roger M et al. (34). De esta
manera, nuestro estudio aporta una distribucién casi equitativa entre los
diferentes parentescos, donde el porcentaje de hijos/hijas, padres/madres y
conyuges/pareja es muy similar. Sin embargo, al relacionar el parentesco y la
edad, se observa que el mayor porcentaje de cuidadores mayores de 80 afos
son pareja, mientras que los hijos/hijas ocupan los rangos de edad inferiores (18-
60 anos). De esta manera, queda de manifiesto como el factor edad del cuidador

esta asociado al parentesco que mantiene con la persona que cuida.
A diferencias de estudios como los de Afonso T et al. (104) de padres de nifios

con paralisis cerebral, que no han encontrado resultados significativos que

relacionen el parentesco con la calidad de vida de los cuidadores, en nuestro
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estudio se observa como los hijos cuidadores de nuestro estudio destacan por
presentar un mayor desempefio que las parejas y padres cuidadores y son las
parejas de la persona que recibe los cuidados los que presentan los niveles mas
bajos de desempefio, satisfaccion y salud fisica y psicolégica respecto al resto
de los parentescos. En suma, se aprecia, aunque no de manera significativa, que
los padres/madres presenta el dominio psicolégico de calidad de vida mas alto
de todos los parentescos. Respecto a las relaciones de parentesco de 2° grado
(nueralyerno, sobrinos o nietos o hermanos) se asocian con un mayor
desempenio y calidad de vida en los dominios fisico y psiquico respecto a los
cuidadores que son pareja o padres de la persona que cuidan. Ademas,
constituyen el parentesco con mayor satisfaccion del resto de parentescos.
Quiza este hecho esté relacionado con el tipo de responsabilidad e implicacion
en el cuidado, dado que los familiares de 2° grado de parentesco de este estudio,
asumen en un mayor porcentaje roles de colaboracidon mas que de cuidadores
principales. Estos datos coinciden en parte con Ribé Buitron (96), al afirmar que
los cuidadores que no son padres tienen una mejor calidad de vida que los
cuidadores padres, sin embargo, lo relacionan de manera significativa con los

dominios fisico y social.

Estos datos podrian justificarse con la manera en que el cuidado es interpretado
por parte de los padres. Segun algunos autores, los padres muestran un deseo
de cuidar a sus hijos adoptando un rol de padres/madres mas que de cuidadores.
En el estudio de padres de nifios con pluridiscapacidad de Roca Roger M et al.
(34) los padres afirmaron su deseo de continuar siendo ellos quienes les
cuidaran y reconocian que esta tarea solo finalizaria con la institucionalizacion
del hijo/a, cuando ellos, por motivos de edad o salud, ya no pudieran cuidarle, o
con la muerte del hijo. A diferencia de los cuidadores de personas adultas, estos
padres y madres de hijos/as con pluridiscapacidad, no solo aceptaron la
prestacion del cuidado, sino que encontraron positiva la relacion y la convivencia

con sus hijos.
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Sin embargo, resulta dificil comparar nuestros resultados con otros estudios
como el de Garcia Calvente M et al. (4) ya que la convivencia es una variable

escasamente estudiada en este tipo de estudios.

6.1.2.4. Nucleo de convivencia y estado civil

Atendiendo al nucleo de convivencia, la mayor parte de los cuidadores de
nuestro estudio viven con su familiar al que prestan cuidados, coincidiendo con
otros estudios como el de Roca Roger M et al. (87), aunque con un menor
porcentaje. Tras analizar los resultados de esta investigacion, el no vivir con el
familiar que necesita cuidados estaria relacionado con un mejor desempernio,
satisfaccion y dominio fisico de calidad de vida. Por otra parte, los cuidadores
que viven con el familiar que cuidan y ademas con el resto de la familia, se asocia
con un mayor dominio psiquico de calidad de vida respecto los cuidadores que
solo viven con el familiar al que cuidan, por lo que ejemplos como los
mencionados, podrian ser una buena medida para tener una mejor salud
psicoldgica de los cuidadores. Ribé Buitron JM (96) llega a la misma conclusién,
asociando el no vivir con el familiar a un mayor dominio social de calidad de vida.
Nuestro estudio va mas alla al analizar la relacion de vivir con su familiar y ser o
no conyuge complementando a los estudios anteriores. De esta manera, se
observa que los cuidadores que viven con su familiar y son conyuges de la
persona que cuidan, presentan un mejor dominio del ambiente de calidad de
vida. Segun nuestros datos podria deberse a que la mayoria de los cuidadores
cényuges son mayores de 80 afos (71,4%) y quiza por ello, la necesidad de
adaptar su hogar a las necesidades de su familiar haya ayudado a cubrir sus
propias necesidades derivadas de la edad. Por ej.. cambio de bafera por una

ducha como ejemplo de adaptacion del hogar.

Ademas, hemos observado cémo el hecho de tener pareja (que no sea la
persona cuidada) como una variable asociada a una mejor salud psicoldgica,
datos que coinciden de nuevo con el estudio de Ribé Buitrén JM (96), que, a
pesar de no obtener diferencias significativas, si que se observa una tendencia

positiva en todos los dominios de calidad de vida en personas con pareja. Estos

204



resultados, estan en la linea con los estudios epidemiolégicos realizados, que
afirman que, tanto en el hombre como en la mujer, el hecho de estar
casados/tener pareja es un factor protector de la salud comparado con las
personas que no lo estan/tienen (105). Ademas, Afonso T et al. (104) en su
estudio de padres de nifios con paralisis cerebral, observaron que los cuidadores
casados/en unidn estable, presentaron mayores tasas de satisfaccion social.
Estos resultados indican la importancia de la presencia del acompafante,
considerando el compartir en diferentes niveles de apoyo, asi como el beneficio
generado por las actividades e intercambios afectivos y podrian explicar en parte,
por qué el conyuge y/o pareja de la persona a la que se presta los cuidados,
presentan los valores mas bajos de calidad de vida, ya que su pareja en este
caso, es la persona que cuidan, careciendo del apoyo continuo que necesitan en
su larga travesia como cuidadores. Resultados que deberiamos tener presente

a la hora de priorizar los recursos.

6.1.3. PERFIL DE CUIDADOS

Segun nuestros resultados, la mayor parte de los participantes de esta
investigacion son cuidadores principales y cuidan a un solo familiar desde hace
unos 13 afos. Los familiares que reciben cuidados presentan principalmente una
discapacidad intelectual y del desarrollo que suele estar asociada a otras
discapacidades, con un nivel de dependencia grado lll. La enfermedad mas
presente es el trastorno mental, por lo que necesitan cuidados continuos y ayuda
para mantener su salud. De esta manera casi tres cuartas partes de nuestros
cuidadores atienden a su familiar todo el dia excepto las horas que estan
desempenando un trabajo remunerado y/o el tiempo que su familiar asiste a un
centro diurno, con una media de unas 14 horas/dia de cuidados, a pesar de
presentar enfermedades que les dificultan el cuidado. En cuanto a su tiempo libre

se ve reducido a una media de unas 4 horas/dia.

Las principales diferencias de este estudio respecto a la literatura consultada,

podrian explicarse en su mayor parte, por el perfil del familiar que recibe los
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cuidados, asi como a la hora de clasificar a los cuidadores. Ademas, existen
diferencias a la hora de cuantificar las distintas variables, que se traduce en

perfiles de cuidados diferentes, como a continuacion analizamos.

6.1.3.1. Caracteristicas de la persona que recibe los
cuidados

Segun los resultados de este estudio, el desempeio ocupacional y la calidad de
vida del cuidador se correlaciona negativamente con el numero de necesidades
basicas del familiar no cubiertas, de tal manera que a mayor dependencia del
familiar menor desempefio y menor calidad de vida en todos los dominios de la
de la persona que lo cuida. Lo mismo ocurre con el grado de dependencia, que
mantiene una correlacion inversa con el desempefo y con los salud fisica y
psicolégica de calidad de vida. Ademas, al valorar los tipos de discapacidad, se
observa que la afectacion en el familiar de varios tipos de discapacidad, aumenta
la afectacion de todos los dominios de calidad de vida de su cuidador. Estos
datos son congruentes con los obtenidos en el estudio de Hijuelos Garcia NA et
al. (73), que relaciona una mayor limitacion en la actividad de los pacientes, con
una mayor afectacion en el nivel de desempeno. De esta manera se podrian
explicar las diferencias entre estudios, ya que los cuidadores del estudio
mencionado, presentan mayores niveles de desempeio, ya que casi la mitad de
los familiares presentan limitacion ligera en la actividad, mientras que en nuestro
estudio casi tres cuartas partes presentan dependencia grave. Sin embargo,
ambos estudios presentan niveles de satisfaccion similares, y mientras el estudio
que comparamos asocian una mayor limitacién de los pacientes con una menor
satisfaccion ocupacional del cuidador, en el nuestro no se ha encontrado ningun

nivel de significancia, aunque si que se observa una tendencia negativa.

Tras analizar cada una de las necesidades basicas en las que necesita ayuda el
familiar, observamos como los cuidadores cuyos familiares necesitan ayuda para
comer y beber y moverse fuera del hogar presentan un menor desempefio. Asi
mismo, todas las necesidades basicas del familiar estarian relacionadas con la

afectacion en mayor o menor medida de los dominios de calidad de vida del
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cuidador. Se destaca la ayuda en las transferencias y los cuidados corporales

(afeitado, cortar las ufias etc.) que afecta a todos los dominios de calidad de vida.

Otros autores, llegan a conclusiones similares, a pesar de utilizar instrumentos
de valoracion y términos diferentes para analizar la repercusion de los cuidados
en la salud del cuidador donde asocian las caracteristicas del familiar como la
causa de la merma de calidad de vida de su cuidador. Nuestros resultados se
aproximarian a las conclusiones de Garcia Calvente M et al. (4) al considerar las
tareas de aseo personal, comer y vestirse, tareas asociadas a un mayor riesgo
de percepcion de deterioro de la salud. Por otra parte, Roca Roger M et al. (87)
relacionan el nivel de dependencia de la persona cuidada con una mayor
prestacion de cuidados, mientras que otros autores como Ribé Buitron JM (96)
lo asocian con la carga asistencial del cuidador. Angulo Hurtado AM (95) en su
revision de estudios de cuidadores de familiares con enfermedad de Alzheimer,
ponen en relieve los esfuerzos fisicos que realizan en su labor de cuidar, como

la causa de la afectacion de la calidad de vida.

Sin embargo, Agullé Cantos (66) en su tesis sobre salutogénesis en cuidadores
formales e informales de enfermos de Alzheimer, afirma todo lo contrario, ya que
considera el estrés como variable asociada a la calidad de vida la cual, no
depende de las caracteristicas propias de la enfermedad que padece el familiar
enfermo, sino que depende mas de las variables propias del cuidador (recursos
personales de afrontamiento) o ambientales (apoyo social, relacién con la

persona que cuida).

Tras comparar nuestros resultados con otros estudios, podemos observar como
este estudio coincide con ambas corrientes, al afiadir evidencias respecto a que
la calidad de vida de los cuidadores esta influida tanto por las caracteristicas del
familiar al que cuida como por los factores ambientales que rodean al cuidado y

que mas adelante analizaremos.
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6.1.3.1. Tipo de cuidador

Como ya hemos adelantando, las principales diferencias de este estudio
respecto a la literatura revisada, es que se han incluido todos los cuidadores
familiares informales independientemente del tipo y cantidad de cuidados, del
numero de personas que cuidan, asi como de las caracteristicas de la persona
receptora de cuidados y del tipo de discapacidad y/o enfermedad cronica que
presentan. Esta diferencia planteada en nuestra metodologia respecto a otros
estudios, nos permiten plantear una nueva clasificacion donde dividimos a los
cuidadores informales familiares en cuidadores principales, cuidadores que
comparten por igual el cuidado con otro familiar y cuidadores que colaboran
puntualmente en los cuidados. Sin embargo, no debemos perder de vista esta
clasificacion a la hora de comparar nuestros resultados con otros estudios que

no hacen esta diferenciacion.

Creemos importante destacar, que muchos cuidadores no se sienten cuidadores
principales porque no se ocupan de los cuidados directos de su familiar, si bien,
recae en ellos toda la responsabilidad de los cuidados, tal y como expresa
nuestro codigo civil (20), independientemente de los recursos o apoyos con los
que cuenten. En la practica diaria, no podemos interpretar de otra manera la
responsabilidad del cuidador sin esta clasificacion. Sin embargo, hasta donde

sabemos, es el primer estudio que clasifica a los cuidadores de esta manera.

Algunos autores como Garcia Calvente M et al. (4) no realizan ninguna distincion
al respecto o bien se basan en el grado de implicacién que asume el cuidador a
la hora de cuidar, clasificando en la categoria de cuidadores principales, a todas
las personas encargadas de la mayor parte del cuidado del enfermo, por lo que
no analizan a los cuidadores que comparten por igual el cuidado de otros o a los

que colaboran de forma puntual en el cuidado.

Teniendo en cuenta los planteamientos anteriores, basandonos en la experiencia
profesional y sumandolos en un solo planteamiento comun, podriamos obtener
tres tipos de cuidadores informales familiares (puesto que son familiares y no

tienen habilidades reconocidas desde el ambito de una profesién) de acuerdo al
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tipo de responsabilidad en relacion al cuidado de su familiar: “cuidador principal”
(aquel cuidador que tiene la maxima responsabilidad en el cuidado), “cuidador
colaborador” (aquel que colabora puntualmente ayudando al cuidador principal)
y el cuidador que comparte su responsabilidad de cuidados y/o proporciona
cuidados de forma equitativa con otros miembros normalmente de la misma
familia, al que hemos etiquetado como “cuidador corresponsable” (Figura 11);
(Anexo IX).

Figura 11. Clasificacion de los tipos de cuidadores segun su
responsabilidad

Cuidador
corresponsable

Cuidador
colaborador

Fuente: Elaboracion propia

Esta clasificacion, esta basada en términos de responsabilidad de cuidados, ya
que considera que el cuidador puede derivar la tarea de cuidados a otros
cuidadores profesionales a cambio de una remuneracién econémica, sin dejar de
ser por ello, el responsable de garantizar la cobertura de los cuidados necesarios
de su familiar. De esta manera, nos ha permitido clasificar a los cuidadores de
este estudio, tal y como exponemos con algunos ejemplos. Hemos considerado
como cuidadores principales, a cuidadores que tienen a sus familiares en una
residencia o piso tutelado, ya que, aunque no prestan los cuidados directamente
sobre su familiar, organizan y supervisan la atencion formal, por parte de

cuidadores remunerados. Por otra parte, se han considerado cuidadores

209



principales, por motivos de responsabilidad en el cuidado, a aquellos que

contratan a una interna o que viven en una localidad diferente a la de su familiar.

En el caso del cuidado de un hijo con algun tipo de discapacidad, uno de los
padres suele asumir el rol de cuidador principal, normalmente la madre, mientras
que el padre, tras su jornada laboral, colabora en el cuidado de su hijo,
desempefando en este caso su rol como cuidador colaborador. Otros padres sin
embargo se reparten las tareas de cuidado de forma equitativa por lo que
hablariamos de cuidadores corresponsables, al igual que ocurre en los

cuidadores hermanos, que comparten por igual el cuidado de algun progenitor.

Siguiendo esta nueva clasificacion, hemos obtenido un perfil en el que casi las
tres cuartas partes son cuidadores familiares principales y el resto cuidadores
corresponsables con un pequefo porcentaje de cuidadores colaboradores.

Atendiendo a la edad, el cuidador principal representa el mayor porcentaje en
todos los rangos de edad. Ademas, se observa una tendencia donde aumenta
el porcentaje a medida que aumenta la edad del cuidador, siendo el total de los
cuidadores mayores de 80 afios, cuidadores principales. Sin embargo, el
porcentaje de cuidadores corresponsables empieza a disminuir a partir de los 60
anos y no existen cuidadores corresponsables ni que colaboren mayores de 80
anos. Esto podria explicar por qué casi tres cuartas partes de los cuidadores
mayores de 80 afos son pareja de la persona que cuidan y en su mayoria

cuidadores principales.

Tras analizar coémo influye la responsabilidad de cuidados, hemos observado que
la calidad de vida guarda una relacion significativa con el tipo de cuidador, de tal
manera que los cuidadores principales tienen una peor calidad de vida en todos
los dominios, en comparacion con los cuidadores corresponsables y los

cuidadores que colaboran puntualmente.

Del mismo modo, se observa una tendencia a presentar un peor desempefo y

satisfaccion por parte de los cuidadores principales, seguido de los cuidadores
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corresponsables y de los cuidadores que colaboran puntualmente en el cuidado,
siendo éstos ultimos los que menos afectacidn presentan. Sin embargo, esta
relacion no llega a ser significativa, posiblemente debido a que la mayoria de los
cuidadores de nuestro estudio son cuidadores principales, mientras que el
numero de cuidadores colaboradores constituye un pequefio porcentaje de la

muestra.

Al no poder comparar estos resultados con otros estudios, seria interesante
seguir investigando en esta linea para valorar en qué medida la responsabilidad
en los cuidados también puede influir en el desempenio y satisfaccion de nuestros
cuidadores.

6.1.3.3. Tipo de cuidados

Unido al concepto de responsabilidad esta el del tipo de cuidados que realiza
directamente el cuidador. Segun nuestros resultados, los cuidados dirigidos a
satisfacer las ABVD y AIVD de la persona que recibe cuidados podrian afectar
negativamente en el DSCV de su cuidador. Hemos encontrado dos estudios que
analizan los tipos de cuidado, mostrando resultados similares: Mateo Rodriguez
| et al. (24) en su estudio de cuidadores familiares de personas con enfermedad
neurodegenerativa, muestra resultados similares, afirmando que las tareas de
cuidado relacionadas con la asistencia personal en las ABVD y las de movilidad
fisica dentro del hogar, se asocian con una mayor prevalencia de percepcion de
deterioro de la salud del cuidador y Roca Roger M et al. (87), que afirma que
cuanto mayor es el nivel de dependencia de la persona cuidada, mas cuidados
realiza la persona que cuida y destaca la eliminacion, la ayuda en la alimentacion
y la ayuda en el desarrollo personal, como los cuidados que mas se

correlacionan con el nivel de dependencia del familiar.

Segun nuestros resultados, los cuidadores que realizan actividades de vigilancia
y control y apoyo emocional de un familiar se asocian con una menor valoracion
de las relaciones sociales. Este dato podria estar relacionado con la gran

repercusion social que tienen los cuidadores por el hecho de cuidar no solo a
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personas dependientes, sino también a aquellos cuidadores cuyos familiares,
aun siendo autonomos en las ABVD e instrumentales, necesitan una supervision
y vigilancia por presentar una discapacidad mental o intelectual. Cazorla Palomo
J (106), afirma que la afectacion del dominio social de calidad de vida queda
reflejada en todos los estudios que analizan las necesidades de integracion
social de las personas con trastorno mental y sus familias. Incluso llega a
plantear las redes sociales como una nueva forma de favorecer la calidad de vida
de las personas usuarias de los servicios de Salud Mental y en extension de sus
familiares, mediante la paliacion de los estigmas y las desigualdades que se

pueden generar en torno a un diagnostico.

Otra de las diferencias entre algunos estudios estriba en el niumero de personas
cuidadas. A diferencia de estudios como el de Garcia Calvente M et al. (4); el
de Roca Roger M et al. (87,103)o el de Hijuelos Garcia NA et al. (73), en esta
investigacion se han incluido a cuidadores que cuidan a mas de un familiar con
o sin discapacidad y/o enfermedad cronica. Segun nuestros datos el nimero de
familiares que cuida una persona no influye de manera negativa en su
desempefio sino todo lo contrario. Quiza el hecho de que una cuarta parte de
nuestros cuidadores, ademas de cuidar de un familiar con discapacidad a su
cargo, también se responsabilizan del cuidado de otros familiares, podria
constituir una obligacién a participar indirectamente en las actividades de
socializacion y de ocio de hijos o nietos dependientes de ellos como
consecuencia de su edad y no por presentar discapacidad y/o enfermedad
cronica. Ej: cumpleanos, fiestas, eventos deportivos etc. Sin embargo, a pesar
de observar un mejor desempefio en estos cuidadores, no hemos encontrado
asociacion con la satisfaccion ni con la calidad de vida, coincidiendo en esta
ultima con Ribé Buitron JM (96), unico estudio que hemos encontrado que
analiza esta situacion. Quiza estos resultados puedan reflejar la sobrecarga con
la que cuentan los cuidadores que tienen que cuidar a mas de un familiar, a pesar

de tener un mejor desempeiio.
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6.1.3.4. Tiempo de cuidado

Para valorar el tiempo de cuidado se ha cuantificado la duracién (afios que llevan
cuidando), la frecuencia (cuidados/semanales) y la intensidad (numero de
horas/dia de cuidados). De esta manera se observa como los cuidadores de este
estudio llevan cuidando una media de 13 afios y la mayoria atienden a su familiar
entre 16-24h al dia con una media de unas 14 horas/dia, uno de los valores mas
altos de los estudios revisados (4,87,95,100) y solo superado por los cuidadores
del estudio de Hijuelos Garcia NA et al. (73) a pesar de presentar una poblacion
menos dependiente que la nuestra. Quiza la variable parentesco podria dar
respuesta a estos resultados, ya que, en la poblacién del mencionado estudio,
se atiende a personas con enfermedades neurodegenerativas donde la mitad de

los cuidadores son padres/madres superando con creces a los de este estudio.

Cabe destacar, que existen diferencias a la hora de cuantificar el tiempo de
cuidado entre los diferentes estudios, incluso autores como Ribé Buitron JM (96),
no lo cuantifican, lo que hace dificil compararlos. Ademas, las diferencias
también podrian existir en el concepto del cuidado, ya que, por una parte, en esta
investigaciéon no solo se ha tenido en cuenta las actividades de apoyo en las
ABVD y AIVD, sino también las de vigilancia y control y apoyo emocional,

aumentando con ello los valores del tiempo de cuidado.

Segun los resultados de esta investigacion, la frecuencia se correlaciona
negativamente con un peor desempeno, satisfaccion y calidad de vida. Asi
mismo la intensidad u horas de cuidado/dia se correlaciona negativamente con
la satisfaccion y salud fisica y ambiente de la calidad de vida. Segun estos
resultados, no sélo debemos prestar atencidn al tipo de cuidados sino también
al tiempo que se dedica para cuidar. Nuestros datos coinciden con autores como
Garcia Calvente M et al. (4) al manifestar la afectacion de la calidad de vida y su
relacion positiva con la cantidad de tiempo invertido en el cuidado y con Agullé
Cantos JM et al. (26), en su estudio sobre roles e intereses en familiares de
personas diagnosticadas con enfermedad de Alzheimer, que consideran que la
intensidad y la frecuencia del cuidado van a determinar el estilo de vida que

adopta la persona cuidadora. Sin embargo, no hemos encontrado evidencias que
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relacionen el tiempo de cuidado con el desempefio ni con la satisfaccion del

cuidador.

Por otra parte, la edad del cuidador se asocia con la frecuencia de cuidados, ya
que, segun nuestros resultados, a partir de los 60 afios hay mayor porcentaje
que cuidan las 24h. Sin embargo, no encontramos diferencias significativas con
el grupo de 18-40 afos, quiza debida a la muestra tan reducida, solo tres
cuidadores, que cuidan las 24h en esta franja de edad. Ademas, existe un mayor
porcentaje de cuidadores entre 41-60 afios que cuidan excepto las horas que
trabajan y/o llevan a un centro de dia a su familiar que los que tienen entre 61-
80 anos. Estos resultados nos plantean como la edad laboral del cuidador influye
en la frecuencia de cuidados y podrian ayudar en la gestion de los apoyos y
recursos en beneficio de los cuidadores mas mayores, para reducirles la
frecuencia de cuidados y con ello mejorar su desempefo, satisfaccion y calidad
de vida. Sin embargo, estos resultados son dificiles de comparar ya que no
hemos encontrado ningun estudio que analice la edad con la frecuencia de

cuidados.

En cuanto al tiempo libre de los cuidadores, las horas libres diarias sin
obligaciones se correlacionan con un mejor desempefo, a pesar de no haber
encontrado relacion significativa con la satisfaccion ni con la calidad de vida. Tras
revisar investigaciones similares, nos encontramos con estudios como el de
Lopez Gil MJ et al. (69), que asocian los beneficios de percibir tener algo mas
de tiempo libre con una mejor salud fisica y psicologica de los cuidadores de
personas dependientes, asi como el de Rubio Florido | (103) en su tesis sobre el
ocio en los cuidadores de personas dependientes, que lo asocian a un menor
nivel de carga, mientras que otros no obtienen evidencias al respecto, como seria
nuestro caso, por lo que no hay un consenso acerca de los beneficios del tiempo
libre en el cuidador. Quiza la diferencia estriba en la dificultad de los cuidadores
para gestionar y disfrutar de su tiempo libre, unido al sentimiento de culpabilidad
que muestran cuando emplean tiempo para ellos. En consecuencia, la gestidon

del tiempo podria constituir un concepto clave en los programas de cuidadores
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para mejorar la calidad de vida de sus participantes. Sin embargo, se necesitan

mas investigaciones que lo analicen en profundidad.

6.1.3.5. Recursos comunitarios, apoyos sociales y
atencion especializada

Dentro de los recursos mas utilizados por los cuidadores de esta investigacion
esta el centro de dia, en su versidon mas amplia de horario. El recurso menos
utilizado es el servicio de comidas a domicilio y la residencia para descansos
temporales. Cabe destacar que casi uno de cada diez de los cuidadores de este
estudio no ha utilizado ningun recurso para mejorar el cuidado. Ademas, existen
diferencias en relacion a la edad y sexo de los cuidadores, como mas adelante

expondremos.

Nuestros resultados, coinciden en parte con el estudio de Serrano Santé D (100)
sobre cuidadores de familiares con deterioro cognitivo, donde los recursos mas
necesitados son la ayuda econdmica, la atencion psicologica a los cuidadores,
plazas publicas en residencias o centros de dia y el servicio de ayuda a domicilio
y considera los recursos menos demandados el servicio de atencidn espiritual y
religiosa, logopedia y fisioterapia a domicilio, y los descansos temporales tanto
de media como de larga duracion en un centro sociosanitario. Nuestro estudio
aporta, por una parte, una muestra mayor de cuidadores, asi con un perfil general
de la persona que cuidan y por otra, un analisis de cada recurso respecto a su
DSCV. De esta manera, observamos como los cuidadores que presentan un
menor desempeino y menor dominio social y ambiental son los que necesitan en
mayor medida transporte adaptado. Respecto a los cuidadores que utilizan el
servicio de comida a domicilio son los que presentan menor salud fisica y
relaciones sociales, siendo los valores mas bajos de toda la muestra, pero que
constituye el recurso asociado a la mayor satisfaccion respecto del resto de
recursos. Sin embargo, no debemos olvidar que es el recurso menos utilizado,

constituyendo un porcentaje minimo en relacioén a toda la muestra.

215



Por otra parte, parece que existe una relaciéon con la edad del cuidador. Los
mayores de 80 afios tienen un mayor porcentaje a su familiar en una residencia
y los que mas utilizan el servicio de teleasistencia comparado con los cuidadores
entre 41-60 afios. Por el contrario, los cuidadores entre 41-60 afios llevan a su
familiar a un centro de dia mas de 4h que los cuidadores cuya edad comprende
61-80. Estos resultados parecen faciles de interpretar si tenemos en cuenta que
durante la edad laboral del cuidador se incrementa la utilizacion de recursos
como el centro de dia, para poder compatibilizar la vida laboral con el cuidado y
se utiliza el recurso de residencia, segun nuestros resultados, cuando el cuidador
muestra una gran afectacidn en las capacidades fisicas y psicolégicas para
podrian afectar su labor de cuidar.

Respecto a los apoyos sociales que recibe el cuidador, no existe un consenso
en la literatura. Mientras algunos autores Roca Roger M et al. (87) y Rubio
Florido | (103), afirman que la mayoria de los cuidadores reciben el apoyo de un
familiar o una persona ajena a la familia, otros manifiestan que alrededor de la
mitad de los cuidadores no reciben apoyos, como es el caso de Angulo Hurtado
AM (95) y Ribé Buitron (96). Tras analizar de forma minuciosa todas las opciones
posibles de apoyos sociales observado en la practica diaria, uno de cada seis
cuidadores no recibe apoyos y casi una tercera parte recibe apoyos
puntualmente. Ademas, los cuidadores que tienen ayuda para llevar y traer a su
familiar al centro de dia presentan una menor calidad de vida respecto al dominio
ambiente y sin embargo solo uno de cada diez recibe esta ayuda. A pesar de la
alta dependencia de los familiares atendidos, tan solo uno de cada diez
cuidadores cuenta con ayuda para los cuidados basicos de su familiar en el
domicilio a pesar de, segun nuestros resultados, proporcionar una mejora

significativa en su calidad de vida.

Nuestros datos coinciden en parte con otros autores como Bonet 1U (36), Ribé
Buitron (96) y Estrada Fernandez E (107), en su tesis doctoral de cuidadores
informales de pacientes con trastorno mental grave, que asocian el escaso apoyo
social con una merma en la calidad de vida de los cuidadores. Ademas, Afonso

T et al. (104) en su estudio de familias de nifios con paralisis cerebral, afade
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como el apoyo que reciben los padres de otros familiares, les empodera y

aumenta el nivel de competencia y con ello su satisfaccion social.

Por otra parte, son pocos los estudios los que analizan el apoyo de los vecinos,
a pesar de ser un ejemplo de la dimensidn colectiva que adquiere el cuidado
familiar y la recursividad de los cuidadores. En esta investigacion el apoyo de los
vecinos esta presente, aunque en un pequefo porcentaje, en aquellos
cuidadores que presentan el menor nivel de satisfaccion y que podria
interpretarse como una llamada de auxilio a sus necesidades no atendidas. Sin
embargo, la evolucion de los estilos de vida plantea una disminucidn progresiva
del apoyo de los vecinos, a pesar de que la contribucién de los vecinos y
allegados puede ser mas que un apoyo informal, ya que forman parte del sistema
de apoyo que sustentan el cuidado del familiar enfermo, construido por los

propios cuidadores ante la falta de cuidado formal (108).

Es aqui donde juega un papel importante la red de apoyos y la informacién para
solicitar ayudas. Sin embargo, en la practica y tras la revisién de otros estudios,
nos encontramos con varios problemas. De Wit J et al. (109) afirma que no todos
los cuidadores estan igualmente informados de las ayudas a las que pueden
tener acceso y/o presentan dificultades para realizar las gestiones necesarias
para solicitar recursos o apoyos, coincidiendo con nuestros resultados y que
comentaremos mas ampliamente en el apartado del autocuidado. Angulo
Hurtado AM (95) aflade que algunos cuidadores a pesar de tener mas tiempo
personal y mayor oportunidad para solicitar recursos y asesoramiento, se
muestran reacios a la hora de solicitar y aceptar apoyos y en ocasiones suelen
rechazar la ayuda de otros miembros de la familia por sentirse responsables en
su totalidad del cuidado del enfermo. En suma, algunos cuidadores, con la
atencion domiciliaria, se enfrentan a una privacidad reducida y, por otra parte,
experimentan dificultades en entregar el cuidado a otros, lo que a menudo causa
angustia en lugar de alivio, especialmente cuando los cuidados son mas
especializados tal y como afirma De Wit J et al. (109). Como consecuencia,
algunos autores constatan como los cuidadores asumen el cuidado desde un

punto de vista narcisista e irremplazable, tan frecuente, que limitan todas
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aquellas ayudas desinteresadas provenientes de las personas mas cercanas.
Roca Roger M et al. (34) en su estudio de padres de hijos con pluridiscapacidad,
uno de cada cuatro entrevistados manifestaron no saber quién podria cuidar a la
persona enferma en caso de que ellos no pudieran hacerlo. Es posible que esta
sensacion de abandono sea debida a la falta de informacién sobre los recursos
existentes para ayudar a las personas que necesitan cuidados y que su familia
no se los pueda proporcionar. Todo ello se traduce en la dificultad para acceder
a las ayudas y por otra parte a la renuncia activa a la peticion de ayuda en casos
necesarios y se desata, por diversos autores, como uno de los factores mas

importantes de la sobrecarga (67,87,109).

Por tanto, son muchos los estudios que cuestionan si los cuidadores tienen toda
la informacion disponible acerca de recursos comunitarios y atencion
especializada y si se podria mejorar la accesibilidad de esta informacion
(3,21,100). Nuestros resultados apoyan la recomendacion de mejorar la
informacion, oferta y accesibilidad de recursos especificos para pacientes y
cuidadores, asi como mejorar las ayudas econdémicas a los cuidadores. Ademas,
seria necesario replantear el sistema asistencial actual que, muy centrado en el
paciente, deja desatendido al propio cuidador e introducir mas recursos

asistenciales, de soporte emocional y de aprendizaje de procesos (100,110).

Ademas, no debemos olvidar la influencia de la edad a la hora de recibir los
diferentes apoyos. Segun los resultados de este estudio, los cuidadores mayores
de 60 afios reciben un menor apoyo de un familiar a diario. En cambio, reciben
mas ayuda en las tareas del hogar; necesitan ayuda para ir al médico y reciben
mas apoyo de los vecinos, especialmente los cuidadores mayores de 80 afos.
Esto podria deberse, segun nuestros resultados, a que la colaboracién diaria en
los cuidados que recibe el cuidador es fundamentalmente realizada por la pareja
y los cuidadores mas mayores son la mayoria conyuges de la persona que
cuidan, como ya hemos comentado en el apartado de parentesco. Ademas, a
partir de los 60 afios hay una mayor afectacién de enfermedades que dificultan
el cuidado y una menor salud fisica y psicolégica en comparacién con los

menores de 60 anos.
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En cuanto a la atencion especializada que recibe el cuidador, segun nuestros
resultados, la mitad de los cuidadores no reciben atencion especializada para
mejorar su desempefio relacionado con el cuidado. Al relacionar los diferentes
tipos de atencion especializada y el DSCV, observamos cémo las personas que
demandan atencién psicolégica presentan niveles mas bajos en los dominios de
calidad de vida de salud fisica, psicologica y ambiente, coincidiendo con Ribé
Buitron JM (96) que lo relaciona con un menor dominio fisico y psicologico de
calidad de vida.

Al igual que ocurre con los recursos comunitarios y los apoyos sociales, la edad
se relaciona con la atencion especializada que reciben. Los cuidadores menores
de 40 afos son los que menos atencidn especializada reciben en comparaciéon
con los mayores de 40 afos. Por tanto, todo apunta a que se deberia tener en
cuenta la edad de la persona que cuida, especialmente los mayores de 60 afios,
a la hora de priorizar los recursos comunitarios, apoyos sociales y atencién
especializada. Sin embargo, debemos tener presente que no hemos encontrado
ningun estudio que lo haya relacionado con la edad, por lo que se necesitan mas
estudios que confirmen nuestros resultados. A pesar de ello, no debemos “bajar
la guardia” y concienciar a los cuidadores mas jovenes, de la necesidad de
aceptar los apoyos que les brinden otros familiares y utilizar recursos de la
comunidad accesibles a sus posibilidades, para garantizar una adecuada y futura

calidad de vida.

6.1.4. PERFIL OCUPACIONAL DE LA PERSONA
CUIDADORA

Tal y como venimos adelantando, nuestro estudio complementa a otros estudios
epidemiologicos como el de Garcia Calvente M et al. (4) al aportar una vision
ocupacional del cuidado. Presenta evidencias del perfil ocupacional de los
cuidadores en relacion con su DSCV, dificilmente contrastadas, ya que no hemos
encontrado ningun estudio que haya analizado dichas variables, de una forma

tan exhaustiva y en una poblacion heterogénea de cuidadores familiares.
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La ocupacion puede definirse como todas las actividades que ocupan el tiempo
de una persona, y tal y como demuestran otros estudios, la existencia de un
equilibrio entre el cuidado personal, las actividades productivas y el ocio es
fundamental para la salud y el bienestar de la persona (111). De esta manera,

discutimos nuestros resultados, en base a estas tres areas de desempeiio.

6.1.4.1. Autocuidado

El hecho de que cuidar afecta la salud del cuidador queda reflejado en
numerosos estudios tal y como analiza Angulo Hurtado AM (95) en su revision
de articulos de cuidadores de un familiar con enfermedad de Alzheimer. Tal y
como hemos comentado, mas de una tercera parte de cuidadores de esta
investigacion presentan enfermedades que les dificultan el cuidado de su
familiar, hecho que esta asociado con una peor calidad de vida en todos los
dominios. Garcia Calvente M et al. (77), coincidiendo con nuestro estudio,
muestran evidencias de la repercusion del cuidado en la calidad de vida de las
mujeres, al demostrar que las cuidadoras que no presentaban ningun problema
de salud antes de cuidar, son las que mas perciben su estado de salud como
malo o muy malo, a diferencia de las cuidadoras que ya presentaban algun
problema de salud antes de cuidar. En ambos estudios se llega a la misma
conclusion, si bien, nuestro estudio valora también a los hombres cuidadores y
analiza las dificultades que presentan ambos sexos en las actividades de

autocuidado.

Cuidado de si mismo

Analizando las actividades del cuidado de si mismo, hemos podido constatar que
un tercio de los cuidadores presentan dificultades en todas las actividades
valoradas relacionados con el cuidado de uno mismo, como el descansar y
dormir lo suficiente, banarse, vestirse de acuerdo a sus preferencias, arreglo
personal (maquillarse, ir a la peluqueria, barberia...), actividad sexual y cuidados
de su propia salud como seguir una dieta saludable, hacer ejercicio fisico o recibir

tratamientos médicos como ir al dentista, al poddlogo o incluso intervenciones
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quirurgicas. De esta manera se pone en evidencia la falta de atencion hacia ellos
mismos, situando en ultimo lugar sus propias necesidades, lo que provoca una
disminucién de la adherencia a los tratamientos médicos y estilos de vida poco
saludables, como abuso de sustancias (tabaco, alcohol, farmacos etc.) y una
alimentacion inadecuada y una mayor incidencia de enfermedades coincidiendo
con las conclusiones de Angulo Hurtado AM (95) y con Pinzon Rocha ML et al.
(71) en su estudio de cuidadores informales de personas con enfermedad
cronicas. Este patron de conductas inadecuadas de salud, podria dar respuesta
a los numerosos sintomas asociados con el cuidado expresados en la literatura
tales como: agotamiento emocional, estrés, depresion, suefio y cansancio fisico,
asi como aquellas relacionadas con la falta de suefio (67-69,73-76,95), que
formarian parte del sindrome del cuidador y que otros autores asocian a
enfermedades como hipertension, diabetes mellitus, dislipemias, depresion,
trastornos circulatorios, trastornos de la tiroides e incluso con deterioro cognitivo
(95,100).

Nuestros datos desvelan como la dificultad para descansar y dormir lo suficiente
es la dificultad mas frecuente en nuestra poblacion, que afecta a mas de la mitad
de los cuidadores. Algunos autores han llegado a resultados similares incluso
con porcentajes que alcanzan el 65%, destacando el insomnio y el cansancio
como las principales repercusiones que ocasiona el hecho de cuidar en la salud

de las cuidadoras como es el caso del estudio Garcia Calvente M et al. (77).

La importancia de este aspecto, radica en el espectro de impactos negativos del
sueno insuficiente o alterados sobre la salud, ya que abarca el aumento de las
concentraciones de las hormonas del estrés, la intolerancia a la glucosa, la
diabetes, la obesidad y su relacion con la enfermedad cardiovascular y el
accidente cerebrovascular. Asi mismo, el suefo insuficiente o alterado puede
asociarse con hiperalgesia, apatia, irritabilidad, agresividad y dificultades
psicosociales. Existen evidencias relacionadas con una disminucion de la
consolidacion de la memoria, problemas de concentracidn en la realizacion de
tareas y también esta asociado a mayor incidencia de accidentes y caidas y al

consumo de los recursos de salud (112), que se traduce en una salud fisica y
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mental alterada y se asocia con el sindrome del cuidador, companero de viaje

que todo cuidador puede llegar a tener durante su travesia de cuidados (83).

Es en este aspecto donde la edad del cuidador adquiere una importancia vital,
ya que, los cuidadores mas jovenes (entre 18-40 afios) son los que mas dificultad
expresan en las actividades de autocuidado tales como tener intimidad en el
bafo, ducharse con tranquilidad, arreglo personal, vestirse segun sus
preferencias, recibir tratamientos estéticos, actividad sexual, recibir tratamientos
para mejorar la salud, seguir una dieta saludable y hacer ejercicio fisico.
Ademas, se observa una tendencia que a medida que el cuidador envejece
expresa menor dificultad en estas actividades. Algunos autores llegan a la misma
conclusion como es el caso de Roca Roger M et al. (87), asi como Agullé Cantos
JM et al. (26) que afirman como el cuidador va aceptando su condicién de
cuidador, a consta del abandono y modificacion de los valores e intereses, en un
proceso que no debemos confundir con el de resiliencia, dada la importancia que

tiene en la salud.

Respecto a la dificultad de dormir y descansar, no hemos encontrado diferencias
significativas que la relacionen con la edad, ni ningun estudio que lo analice, por

lo que podria existir una afectacion generalizada en todos los grupos de edad.

Movilidad y gestion comunitaria

Este estudio también aporta evidencias en cuanto a afectacién que presentan
los cuidadores en las actividades relacionadas con la movilidad (movilidad dentro
y fuera de casa y uso del transporte publico) y la gestion comunitaria (ir a
comprar, gestiones bancarias y publicas) consideradas dentro del area de

autocuidado.

Autores como De Wit J et al. (109) comparten nuestros resultados y afirman que,
las dificultades en la movilidad, constituyen una causa que les limita su
participacion en ocupaciones sociales. Ademas, gran parte del tiempo de los

cuidadores es dedicado a realizar gestiones burocraticas, que sumado a la
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necesidad de acompafar a su familiar a un gran numero de visitas médicas
relacionadas con el cuidado (pruebas de salud y rehabilitacion), reducen su
propio tiempo de autocuidado y le afecta considerablemente en su vida laboral
y, por tanto, puede generarles estrés. Las diferencias con nuestro estudio radican
en que el estudio que comparamos valora unicamente familiares con esclerosis
lateral amiotréfica, mientras que nuestro estudio no presenta un perfil del familiar
tan especifico. En cuanto a la edad, ésta juega un papel importante, siendo los
cuidadores mayores de 80 anos, los que tienen mayores problemas de movilidad
dentro y fuera de casa respecto a los cuidadores cuya edad es menor o igual a
80 afios. Sin embargo, no se ha encontrado diferencias significativas respecto a
la poblacién menor de 40 afios, quiza debido a la escasa muestra de cuidadores
de esta edad con problemas en la movilidad.

Respecto a las actividades de gestion comunitaria, no se han encontrado
diferencias significativas relacionadas con la edad de los cuidadores y tampoco

hemos encontrado ningun estudio que analice la variable edad en este aspecto.

Por otra parte, esta investigacion anade el concepto de cantidad, ya que se
observa una correlacién negativa entre el numero de actividades de autocuidado
afectadas y el desempefio, satisfaccion y calidad de vida, dificil de comparar con

otros estudios, ya que no hemos encontrado ningun estudio que lo analice.

Por tanto, tras analizar el autocuidado de nuestros cuidadores, se puede calificar
al cuidador familiar como un enfermo potencial, de manera que no solo es un
problema de salud publica la cantidad de personas en situacién de dependencia,

sino también, quienes estan a cargo de brindarle los cuidados (95).

6.1.4.2. Productividad

A diferencia de otras investigaciones y siguiendo las recomendaciones de la

COPM (89), la productividad se ha dividido en trabajo remunerado y/o voluntario,

223



formacion y manejo del hogar y de la familia y por tanto se contempla el rol del

cuidador, como una parcela de esta ultima.

Trabajo remunerado o voluntario

El poder compaginar el rol de cuidador con otra ocupacion laboral, resulta muy
complicado y puede dar lugar a multiples problemas laborales. De hecho,
muchas personas se ven obligadas a reducir su jornada laboral o incluso a dejar
de trabajar completamente para poder dedicarse exclusivamente al cuidado de
su familiar dependiente, tal y como apunta Rubio Florido | (103).

Nuestros datos estarian en la misma linea al demostrar que las personas que
cuidan presentan dificultades para desempenar cargos con mas cualificacion,
mantener relaciones sociales relacionadas con el trabajo, asistir a entrevistas,
reuniones, aprender nuevas tareas, buscar o cambiar de empleo. Tienen con
frecuencia problemas y conflictos en sus trabajos, no pueden mantener un nivel
de constancia y puntualidad y se ven obligados a reducir su jornada laboral e
incluso, uno de cada cuatro cuidadores tiene graves dificultades para trabajar o

han dejado de trabajar.

Si conciliar trabajo y familia es una tarea dificil, lo es mas si afiadimos el rol de
cuidador de una persona dependiente, ya que hay que afadir el rosario de visitas
medicas, pruebas diagnosticas y tratamientos a los que tienen que acompaiar a
su familiar comprometiendo el cumplimiento de un horario laboral y constancia
del trabajo tal y como sefalan en otros estudios como el de Roca Roger M et al.
(34); Serrano Santé (100) y De Wit J et al. (109).

Ademas, existen problemas para desempenfar un voluntariado, lo cual parece
comprensible al tener limitado su tiempo libre, aunque, segun el estudio de Agullé
Cantos JM et al. (26), constituye un rol valorado como no importante por los

cuidadores.

Por otra parte, el cuidado no sélo pone de manifiesto el coste de oportunidad de

los cuidadores y en especial de las cuidadoras, sino también afecta a su calidad
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de vida en todos los dominios. Segun nuestra experiencia y teniendo en cuenta
la literatura, no todos los cuidadores tienen el mismo motivo por el que realizan
los cuidados. Mientras algunos afirman hacerlo por amor y afecto a la otra
persona, otros lo consideran como un deber moral o lo hacen porque no tienen

otra eleccion (3,113).

Nuestros resultados, unidos a los conceptos de Wilcock AA et al.(43), ponen de
manifiesto que privar al cuidador de la oportunidad de participar en actividades
puede perjudicar su bienestar y calidad de vida. Esta falta de oportunidad podria
entenderse en términos de injusticia ocupacional en esta poblacién. Ademas, la
afectacién de la satisfaccion ocupacional de los cuidadores podria explicarse a
través de la teoria desarrollada por Wilcock AA et al. (43), que considera la salud
como un equilibrio entre el bienestar fisico, mental y social, que es alcanzada a
través de ocupaciones significativas individual y socialmente valoradas, todo lo
contrario, a la falta de reconocimiento que sienten los cuidadores en su ardua

tarea de cuidado (4-6)

Manejo del hogar y de la familia

A diferencia de la mayor parte de los estudios de cuidadores y coincidiendo con
Agullé Cantos JM et al. (26), el rol de proveedor de cuidados se presenta en este
estudio como un rol mas dentro de una lista de roles que cualquier persona
pueda desempeiar, como puede ser rol de estudiante, trabajador, voluntario,
amigo, miembro de la familia, miembro de un grupo religioso, aficionado,
participante de organizaciones etc. (91) y segun la COPM, dentro del area de
desempeno de la productividad, en concreto en el subarea de manejo del hogar

y de la familia.

Como senalan Crespo Lopez et al (74). cuidar es una tarea que depende de las
necesidades de la persona dependiente y puede requerir una pequefia cantidad
de trabajo o puede suponer una gran tarea, que se prolongue durante mucho
tiempo y que ocupe una gran parte de la rutina del cuidador. De esta manera el
cuidador tiende a organizar su vida en funcion de la persona a la que cuida
(103,109).

225



Segun nuestro estudio, los cuidadores presentan dificultades para mantener
ordenado y limpio su hogar; necesitan ayuda en las actividades de lavanderia y
costura; tienen dificultad para elaborar las comidas y para reponer o arreglar los
problemas técnicos de su hogar y algunos se han cambiado de hogar o lo han
adaptado a las necesidades de su familiar para mejorar la calidad de los
cuidados. En cuanto a su rol de cuidador, tienen dificultades para cuidar a su

familiar y para conciliar el cuidado con su vida familiar y en pareja.

La mayoria de los programas dirigidos a cuidadores se centran principalmente
en el rol del cuidador como proveedor de cuidados y obviando el resto de roles.
Prueba de ello son los programas dirigidos hacia cuidadores de pacientes con
enfermedad progresiva centrados en temas como la informacion, el tratamiento
de las emociones, las habilidades de afrontamiento y la comunicacion (109).
Ademas, segun nuestros resultados, casi uno de cada diez cuidadores tiene
dificultades para asistir a estas reuniones, posiblemente debido a la falta de
tiempo y las dificultades para delegar el cuidado en otros, tal y como comparten
otros autores como De Wit J et al. (109)y Barreto Zorza YM et al. (114). Ademas,
a pesar de que uno de cada cuatro de nuestros cuidadores asiste a grupos de
ayuda mutua, existe un gran porcentaje de cuidadores que reconocen que no
pueden o no saben cuidar a su familiar. Nuestros datos se aproximan a las
reflexiones que hacen autores como Espin Andrade AM (79), que cuestionan la
efectividad de los programas, en su articulo sobre factores de riesgo de carga en
cuidadores informales de adultos mayores con demencia. Quiza la respuesta
podria estar en dar respuesta no solo a las dificultades que presenta el cuidador

como proveedor de cuidados, sino también al resto de roles.

Otro de los aspectos valorados es la crianza de los hijos, que en el caso de que
el hijo tenga una discapacidad, las sobrecarga no solo es mayor sino continua
en el tiempo. La crianza, asi como la mayoria de los problemas relacionados con
la salud y la enfermedad, se gestionan en el espacio doméstico, por ello la
mayoria de los progenitores acostumbran a asumir sin ayuda el cuidado de sus

hijos, apoyandose en la creencia de que la crianza de su hijo con
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pluridiscapacidad podria ser una tarea similar a la de criar un hijo sin
discapacidad, tal y como reflejan Roca Roger M et al. (34) en su estudio sobre
padres de hijos con pluridiscapacidad. En ese estudio, algunos progenitores
manifiestan que, debido a esta creencia, rechazan el soporte que, al inicio de la
problematica de su hijo/a, les habian ofrecido la familia extensa o los amigos,
reconociendo, mas adelante, la dureza que les suponia afrontar el cuidado en

solitario.

Si atendemos a la edad de los cuidadores, Roca Roger M et al. (87), en su
articulo sobre cuidadores de personas dependientes, afirman que son los
cuidadores mas jovenes los que tienen mayor repercusion sobre la vida familiar.
Sin embargo, en esta investigacion no solo no hemos encontrado diferencias
significativas al respecto, sino que se observa en los cuidadores entre 41-60
afnos, un menor porcentaje de dificultad para saber o poder cuidar de su familiar,
respecto a los cuidadores mayores de 60 afos. Nuestros datos adquieren
sentido al asociar a los cuidadores mayores de 60 aflos con un mayor porcentaje

de enfermedades que les dificultan el cuidado.

Formacion

Segun nuestros resultados, la formacion personal y profesional de los cuidadores
también puede verse afectada por el cuidado. Nuestros cuidadores presentan
dificultades a la hora hacer cursos/ampliar su formacién y estudiar idiomas. Por
otra parte, verbalizan dificultades para ir a clases presenciales, presentarse a
examenes Yy oposiciones y estudiar un titulo académico coincidiendo Hijuelos
Garcia NA et al. (73) que afirman que las principales actividades productivas que
resultan afectadas en los cuidadores son la capacidad para obtener un trabajo
remunerado y el continuar estudiando. Al igual que en esta investigacion, la
mayoria de estudios confirman que el hecho de proporcionar cuidados redunda
en cambios relacionados con las actividades laborales y familiares, pero son

pocos los estudios que hacen mencién a las actividades de formacion.

Segun el estudio de Agullé Cantos JM et al. (26), el rol de estudiante fue valorado

como relativamente importante en los hombres cuidadores y muy importante en
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las mujeres cuidadoras. Sin embargo, segun nuestros resultados, casi dos de
cada diez cuidadores tienen dificultad para ampliar su formacion, por lo que las
actividades de formacion quizas sean de las que primero abandonen los
cuidadores o simplemente no se plantean empezar una formacion, dada su
situacion actual. Esto podria justificar la falta de existencia de estudios de

cuidadores familiares donde se analicen las actividades de formacion.

En cuanto a la edad, los resultados de este estudio muestran cémo los
cuidadores menores de 60 afos presentan mayor dificultad para mejorar su
formacion y para presentarse a examenes u oposiciones. Ademas, no debemos
perder de vista, que esta investigacion cuenta con un numero reducido de
cuidadores cuya edad esta situada entre los 18-40 anos (5,6%) y que a su vez
son los que mas dificultades presentan para promocionarse. No debemos
olvidar, que la verbalizacion de la presencia de dificultades en las distintas
actividades, no son sino un reflejo de la importancia que tienen hacia las mismas.
Es por ello, por lo que los cuidadores mayores de 60 afios no verbalizan la
presencia de dificultad en las actividades formativas, ya que no les interesa para

promocionarse por el momento vital en el que se encuentran.

Tras analizar las tres subareas de este apartado de productividad, aparece
nuevamente el concepto de cantidad, ya que se observa una correlacion
negativa entre el numero de actividades productivas afectadas y el desempefio
y calidad de vida en todos los dominios, a excepcion de las actividades de
formacion. La relevancia de estos datos, podrian explicarse en términos de coste
de oportunidad relacionado con el cuidado, tal y como interpretan otros autores

como Garcia Calvente M et al. (4).

Respecto a la satisfaccion, no hemos encontrado ninguna correlaciéon con el
numero de actividades productivas afectadas. Ademas, tampoco hemos hallado
en la literatura evidencias al respecto, ni que asocien otros conceptos como
resiliencia e inteligencia emocional con las actividades productivas (113). Por ello
sugerimos futuras lineas de investigacidon que estudien la relacién entre la

afectacion de las actividades productivas, haciendo hincapié en las actividades
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de formacion, y como influye en la satisfaccion ocupacional y calidad de vida de

los cuidadores.

6.1.4.3. Ocio

De acuerdo a la COPM, las actividades de ocio se pueden dividir en recreacion
tranquila, recreacion activa y socializacion. Tal y como muestra la literatura,
autores como Rubio Florido | (103), en su tesis sobre el tiempo de ocio de los
cuidadores familiares de personas dependientes, reflejan la reduccién o
abandono de actividades e intereses personales por parte de los cuidadores.

A pesar de las preferencias particulares de cada persona, al analizar los
resultados de nuestro estudio, destacamos las siguientes actividades de ocio,
por ser las que mas dificultades presentan en nuestros cuidadores: ver la TV o
video, leer, coser o hacer ganchillo como actividades de recreacion tranquila;
viajar, e ir al cine, teatro o conciertos como actividades de recreacion activa; y
qguedar con amigos, visitar a familiares y acudir o preparar eventos especiales

como actividades de socializacion.

La actividad de viajar es la actividad de ocio con mayor porcentaje de afectacion,
donde casi la mitad de los cuidadores presentan dificultades, seguido de las
actividades de socializacion. Nuestros resultados estarian en consonancia con
Hijuelos Garcia NA et al. (73). al afirmar que las actividades de caracter social
estan mas afectadas que las actividades de caracter mas individual o que se
pueden realizar en solitario, siendo el salir de viaje la actividad con menor
desempeno de sus cuidadores seguido de salir con su pareja. Ademas, parece
que existe unanimidad en todos los estudios al comprobar como el ocio social es
el mas afectado, ya que el ocio social puede requerir mas tiempo y la confluencia
de circunstancias que le permitan salir de casa. Es logico si tenemos en cuenta
el poco tiempo del que, en general, disponen los cuidadores (de 2 a 4h segun
nuestro estudio) que hace mas asequible el poder encontrar ratos para estar
tranquilos o cultivar alguna aficion (lectura, escuchar musica etc.) que permiten
estar cerca de la persona dependiente sin desatenderla por completo. Segun

afirma Rubio Florido | (103), estas actividades mas reflexivas de caracter
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individual pueden ser, en ocasiones, la Unica opcion de ocio para el cuidador,
que debe elegir en funcion de sus responsabilidades y que podrian explicar la

menor afectacion en la recreacion pasiva de nuestros cuidadores.

Ademas, la responsabilidad de cuidar para muchos cuidadores esta refida con
la circunstancia de buscar tiempo para si mismo y sobre todo para compartir con
los demas. Para muchos cuidadores la concepcion de ocio es negativa ya que el
disfrute propio puede ir acompafado de sentimientos de culpabilidad por
entender que “abandona” sus responsabilidades como cuidador (103).

Comparar el ocio entre cuidadores, resulta una tarea dificil ya que existe un
abanico muy amplio de intereses o hobbies. Por ello hemos analizado el numero
de actividades recreativas afectadas y su relacibn con el desempefio,
satisfaccion y calidad de vida, obteniendo una correlacion significativa, de tal
manera que, a mayor de numero de actividades afectadas de recreacion
tranquila, activa y de socializacion, peor desempeno, satisfaccion y calidad de
vida en todos los dominios. Por tanto, estariamos en la misma linea de Rubio
Florido | (103) que afirma que la falta de tiempo para uno mismo es uno de los
factores que aumenta la sobrecarga percibida por los cuidadores y atribuyen al
ocio beneficios y funciones terapéuticas. Ademas, afirma en su tesis sobre el
ocio de los cuidadores, como la practica del ocio mejora la salud, el bienestar

psicoldgico, satisfaccion vital y calidad de vida.

En cuanto a la edad de los cuidadores, Rubio Florido | (103) afirma que los
cuidadores mas jovenes son quienes mas intensamente perciben haber tenido
que reducir su tiempo de ocio desde que cuidan de su familiar dependiente. En
nuestro estudio se ve una influencia relacionada con la edad, siendo los
cuidadores entre 41-60 afnos los que presentan mayor afectacion en algunas
actividades de recreacion tranquila respecto a los cuidadores mayores de 60
anos: escuchar musica/radio; ver la television, estudiar idiomas u otras materias
por aficion y practicar un deporte. Ademas, los cuidadores menores de 60 afos
expresan mayor dificultad para ir al cine, al teatro. Sin embargo, aunque los
cuidadores familiares presentan un deterioro general de su calidad de vida con
déficit marcado en el dominio social, no hemos encontrado diferencias

significativas entre los diferentes grupos de edad y las actividades de
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socializacion. Quiza la respuesta estriba en que las actividades de socializacién
son necesarias en todas las personas independientemente de la edad de la
persona, quedando de manifiesto las aportaciones de Aristoteles, donde se

subraya el papel social del ser humano, su funcion social.

La evidente influencia de la edad en las actividades de ocio resulta preocupante,
pues podrian constituir la punta del iceberg de un problema que no percibimos.
En general, segun nuestros resultados, con la edad el cuidador tiende a
abandonar actividades del cuidado de uno mismo, de formacidn, promocion
profesional y del ocio en general, que podria estar relacionada con el proceso de
aceptacion y adaptacion a su nueva situacion, a costa de alimentar con ello su
desequilibrio ocupacional. De esta manera los cuidadores ponen en riesgo mas
si cabe, su calidad de vida, ya que tal y como asegura Rubio Florido | (103), el

OCiO es necesario para mejorar la calidad de vida especialmente en los mayores.

Una vez mas el concepto de deprivacion ocupacional acufado por Wilcock AA
et al. (43) se presenta como un “mar de fondo", pues el cuidado limita o no
permite que el cuidador disfrute de actividades significativas afectando su

equilibrio de bienestar fisico, mental y social.

Nuestros resultados apoyan la recomendacién que hacen otros autores como
Agullé Cantos JM et al. (26) y Rubio Florido | (103), de crear redes de apoyo y
recursos, para disminuir su carga y mejorar el ocio de los cuidadores, ademas
de ofrecerles estrategias para gestionar el poco tiempo libre del que disponen y

concienciarles de los beneficios que en especial tiene el ocio.

6.1.4.4. Actividades mas afectadas en los cuidadores

Las actividades con mayor porcentaje de afectacion en los cuidadores familiares,
considerando las tres areas de desempefio son descansar y/o dormir lo
suficiente y viajar y/o irse de vacaciones, que afecta a casi la mitad de los
cuidadores, seguido de quedar con amigos; ser puntual y constante en el trabajo;
visitar a familiares; recibir tratamientos para mejorar la salud; hacer ejercicio

fisico y en ultimo lugar, recibir tratamientos estéticos (peluqueria etc.) y asistir a
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actividades culturales (cine, teatro etc.), que afectan a mas de un tercio de los

cuidadores.

Nuestros datos coinciden, aunque desde puntos de vista diferentes, con los de
Agullé Cantos (66), que analiza los activos para la salud de familiares de
enfermos de Alzheimer. En ese estudio, se menciona como activos internos la
actividad fisica y las relaciones sociales, porque ambas proporcionan vias de
entretenimiento, pudiendo tener actividades y personas con las que disfrutar. Se
da la importancia también a los habitos saludables ya que nos pueden hacer
sentir mejor. Ademas, afade activos que ayudan a afrontar las demandas del
cuidado como la paciencia, el ser positivo, el humor o la fuerza de voluntad.
Como activos externos son la familia, y la ayuda para vestir, levantar, dar de
comer, duchar, etc. al enfermo de Alzheimer. Hace hincapié en la importancia de
que toda la familia comprenda la situacion para verse respaldados en el cuidado,
repartiéndose entre todos los miembros las cargas del cuidado y los tiempos de
descanso. Por ultimo, menciona como activos el carifio y el amor que se siente
junto a los familiares y las ganas de vivir que dan. La importancia de analizar
este estudio con el nuestro radica, en que todos los activos para la salud
mencionados, estarian afectados en mayor o menor medida en nuestros
cuidadores, por lo que podemos imaginar la repercusion que puede tener el

cuidado en la salud de nuestros cuidadores.

6.1.4.5. Las cinco actividades mas importantes para los
cuidadores

En esta investigacion se ha utilizado la COPM como medio para analizar el
desempeno y satisfaccion ocupacional y no como una herramienta para
establecer los objetivos de tratamiento con los clientes, en este caso, los
cuidadores. No obstante, se ha seguido las recomendaciones de la practica
centrada en el cliente en la que se basa el Modelo Canadiense de Desempefio
Ocupacional, donde cliente y terapeuta trabajan juntos para establecer la
prioridad de sus necesidades (53). Para ello, se les ha preguntado por las cinco

actividades que realizan con dificultad que mas importancia les otorgan.
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Tras analizar los resultados, los cuidadores atribuyen la mayor importancia a la
dificultad para viajar/ ir de vacaciones (recreacion activa), seguido de quedar con
los amigos (socializacion). El descansar y dormir lo suficiente (autocuidado) lo
consideran en tercer lugar, a pesar de ser el aspecto mas afectado en todos los
cuidadores. La dificultad que presentan para saber y poder cuidar/manejar a su
familiar (productividad), junto con visitar a familiares/asistir a reuniones familiares
(ocio), lo consideran en cuarto lugar, mientras que la dificultad para atender al
resto de su familia (productividad) la consideran en quinto lugar de prioridad.
Como vemos los cuidadores priorizan las dificultades en las actividades de
recreacion activa y social incluso las antepone a sus actividades de autocuidado
y de su productividad y, aunque prioriza las actividades productivas relacionadas
con su rol como proveedor de cuidados entre las 5 mas importantes, las nombra

en ultimo lugar.

La necesidad de descansar y dormir lo suficiente, unido a la dificultad de ir de
vacaciones como la actividad afectada a la que le dan mayor importancia,
posiblemente constituya una sefal de alarma de su necesidad de “echar anclas”

en el cuidado, que no debemos dejar de atender.

Agullo Cantos JM et al. (26), en su estudio de cuidadores de enfermos de
Alzheimer que analiza sus intereses presentes y futuros, llegan a una conclusion
similar. Ese estudio afirma que las actividades que interesan a los cuidadores se
enmarcan en las areas de ocupacion de participacion social y actividades de ocio
y tiempo libre. De esta manera se muestra la repercusion que tiene el cuidado
en el cuidador y su desempefio actual de actividades significativas, las cuales
estan limitadas por el desarrollo de actividades relacionadas directamente o
indirectamente con el cuidado y mantenimiento de la salud del enfermo,
desatendiendo y perjudicando la propia salud del cuidador, principalmente del
grupo femenino, por ser ellas quienes con mayor frecuencia adquieren el rol de

cuidador principal.
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A lo largo de la historia, se han realizado algunos estudios que ponen de
manifiesto, de una forma general, la afectacion de algunas actividades de los
cuidadores para valorar la repercusion del cuidado, si bien en los ultimos afios,
este interés ha aumentado significativamente (87,103). Esta investigacion, los
complementa y hace un analisis del conjunto de ocupaciones que incluye el
Marco de Trabajo de la TO, ordenandolas en las principales areas de
desempenfo, autocuidado, productividad y ocio. Por otra parte, respeta al
cuidador en su libre eleccion del rumbo a seguir hacia “el hacer, poder ser y
poder llegar a ser”, sin olvidar la responsabilidad respecto del cuidado, que,
segun nuestro codigo civil, tiene la familia, en un intento de evitar que vaya “a la
deriva” por las consecuencias asociadas al cuidado, arrastrando a su familiar y

al resto de la familia.

6.1.5. PREGUNTAS SENCILLAS, RESPUESTAS
REVELADORAS

Una de las conclusiones unanimes de todas las investigaciones es la escasez
de ayudas econdmicas, materiales y humanas junto a una tendencia decreciente
del numero de personas en disposicién de cuidar, lo que hace que el futuro de

los cuidadores no se augure con optimismo (3,36,76,100,115).

Actualmente existe una gran demora para valorar la dependencia de las
personas dependientes y para asignar las ayudas correspondientes, por lo que
en muchos casos la valoracion inicial no se corresponde con las necesidades
actuales de los cuidadores. Buscar estrategias mas eficaces para agilizar la
evaluacion de la dependencia y la gestion de recursos comunitarios y apoyos es

una necesidad.

La pregunta incluida en nuestro autocuestionario, que pone de manifiesto la
condicion de poder dejar solo al familiar al que presta los cuidados, podria
constituir una de las aportaciones de esta investigacion. Ante esta pregunta,

“epuede dejar solo a su familiar?”, casi tres cuartas partes de nuestros familiares
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afirmaron que no pueden dejarlos solos o pueden dejarlo solo menos de una

hora.

Estos datos, unidos a la larga travesia de cuidados que lleva soportando el
cuidador, refleja la gravedad de la situacion que acumulan los cuidadores.
Coincidiendo con otros estudios como los de Roca Roger M et al. (87) y De Wit
J et al. (109), se ha observado la necesidad que tienen los cuidadores de estar
siempre disponibles y una constante preocupacion por lo que podria pasar en su
ausencia, mostrando en muchos casos, una percepcion de ser insustituibles e

imprescindibles en el cuidado que prestan.

Segun esta investigacion, el hecho de poder dejar solo en casa a un familiar
estaria relacionado con un mejor desempefio y una mejor salud fisica y
ambiental. Es aqui donde, la adaptacion del entorno, podria jugar un papel
fundamental para prevenir riesgos y accidentes. Segun los resultados de esta
investigacién nueve de cada diez cuidadores realizan actividades de vigilancia y
control y sin embargo a penas un cuarto de los cuidadores adapta el hogar. Otros
autores como Roca Roger M et al. (87), comparten la misma problematica,
incluso relacionan la falta de accesibilidad y acondicionamiento de las viviendas
al desconocimiento generalizado de las personas directamente afectadas
respecto al potencial de las medidas de accesibilidad y las ayudas técnicas,

como vias para promover su propia calidad de vida (3).

La adaptacion del hogar podria ser clave para evitar accidentes innecesarios en
el hogar y reducir la alerta y vigilancia constante que debe realizar el cuidador,
mejorando asi su desempefio y la calidad de vida y, por ende, del familiar que
cuida. La intervencion del terapeuta ocupacional parece imprescindible para
valorar el entorno y plantear modificaciones y adaptaciones en el hogar que
permitan mejorar la accesibilidad, seguridad y desempefio de los cuidadores y

de su familia.

Por otra parte, la pregunta “;Como calificaria su calidad de vida?” guarda una

correlacién positiva con el desempeno y con la satisfaccidon ocupacional. Asi
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mismo, la pregunta “;Cuan satisfecho/a esta con su salud?”, resulta
esclarecedora para determinar la satisfaccion ocupacional de nuestros

cuidadores por la correlacion que mantienen.

Por ultimo, la pregunta sobre la presencia de sentimientos negativos frecuentes,
mantendria una correlacion negativa con el desempefio y satisfaccion
ocupacional. Es por ello, que preguntas como, ¢;Con qué frecuencia tiene
sentimientos negativos, tales como tristeza, desesperanza, ansiedad o
depresion?”, nos pueden ayudar a entender la afectacion del desemperfio y de la

satisfaccion de nuestros cuidadores.

Segun nuestros resultados, estas cuatro sencillas preguntas nos pueden ayudar,
desde los momentos iniciales de atencion, como triaje para identificar a los
cuidadores de alto riesgo, aportando de una manera rapida una idea aproximada
de las necesidades de nuestros cuidadores en términos de DSCV. No
pretendemos con ello restar importancia a la necesidad de realizar una
evaluacién exhaustiva e individualizada. Sin embargo, preguntas sencillas como
éstas, resultan ser reveladoras en relacion al tiempo empleado para formularlas
y constituir asi una ayuda importante en la gestidon de recursos y priorizacion de

intervenciones en la practica diaria.
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6.2. Diferencias entre
hombres cuidadores
y mujeres cuidadoras






6.2. DIFERENCIAS ENTRE HOMBRES
CUIDADORES Y MUJERES CUIDADORAS

6.2.1. DIFERENCIAS ENTRE SEXOS EN LAS
VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS DE LA
PERSONA QUE CUIDA

Las principales diferencias entre los cuidadores de este estudio, radican en que
la mayor parte son mujeres, cuya edad media es significativamente inferior a los
hombres. Nuestros datos coinciden con el estudio de Garcia Calvente M et al.
(4), el cual constituye el mayor estudio epidemioldgico que analiza las diferencias
de género entre los cuidadores espafioles.

Ademas, se observa que casi la mitad de las cuidadoras tienen una edad
comprendida entre 41-60 afos, cuyo porcentaje disminuye a medida que
envejece. Por el contrario, se aprecia una tendencia a aumentar el porcentaje
de cuidadores varones a partir de 60 afos, resultados que coinciden nuevamente
con los de Garcia Calvente M et al. (4) a pesar de la inexistencia de valores

significativos en ambos estudios.

Por otra parte, este estudio aporta un analisis del parentesco entre cuidador y
familiar, no siempre incluida en los estudios de cuidadores y aflade a la literatura
el factor tener pareja, como variable sociodemografica. De esta manera, mientras
las mujeres de nuestro estudio suelen ser hijas o madres, los hombres
cuidadores suelen ser esposos/pareja de la persona que cuidan. Ademas, en
nuestro estudio, apenas existen diferencias en el porcentaje de hijas y madres
mientras que en estudios como el de Roca Roger M et al. (87) de cuidadores de
personas dependientes, las hijas alcanzan casi la mitad de la poblacion de los
cuidadores. Las diferencias entre estudios, podria estar marcada por las
diferencias de edad de la persona que recibe los cuidados, siendo en nuestro
caso notablemente mas joven. Segun la literatura, el hecho de que cuando una
persona mayor tiene algun tipo de dependencia por la cual precisa ayuda,
generalmente un miembro de la familia asume el rol de cuidador principal. La

mayor probabilidad de desempenar este rol la tiene el cényuge, si esta
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capacitado para ello. En caso de que esto no ocurra, el rol recae normalmente
en algun hijo adulto, generalmente en una hija (100,116), que suele ser la hija
soltera, favorita, la que tiene menos carga familiar o de trabajo, la que vive mas
cerca o la unica mujer entre los hermanos, o bien, el hijo favorito (117). La
principal razon de que la mayoria de los cuidadores sean mujeres es que, a
través de la educacion recibida y los mensajes que transmite la sociedad, se
favorece la concepcion de que la mujer esta mejor preparada que el hombre para
el cuidado, ya que tiene mas capacidad de abnegacién, de sufrimiento y es mas
voluntariosa (31).

Por otra parte, segun nuestros resultados, el hecho de tener pareja, diferente de
la persona que cuida, aumenta la salud psicolégica de los cuidadores. Tras
analizar la poblacion dividida por sexos, observamos que existe mayor
porcentaje de hombres con pareja que de mujeres, pero la mayoria son pareja
de la persona que cuidan, al contrario que las cuidadoras que la mayoria son
hijas o madres. Sin embargo, es dificil encontrar estudios que hagan esta

diferenciacion.

Ademas, si tenemos en cuenta la situacion laboral, en este estudio existe un
mayor porcentaje de cuidadores varones jubilados, con incapacidad o baja
laboral o con trabajo a jornada completa, que de mujeres cuidadoras. En cambio,
observamos un mayor porcentaje de mujeres que se dedican a las tareas del
hogar como principal actividad, en paro o con trabajos de menos de cuatro horas
al dia. Estos datos coinciden con las afirmaciones de Brifién Garcia A (30) al
mostrar como las mujeres tienen mas dificultades para desempenar cargos fuera
del ambito familiar (30) y/o priorizan el rol de proveedor de cuidados, tal y como
afirman Agullé Cantos JM et al. (26) en su estudio sobre roles e intereses de los
cuidadores, lo cual situa a las mujeres cuidadoras en desventaja en cuanto a su
calidad de vida, aspecto que trataremos mas ampliamente en el apartado de

productividad.

Respecto al nivel académico y su relacion con el sexo de los cuidadores, existe

diversidad de opiniones acerca de las diferencias entre el nivel educativo entre
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hombres y mujeres cuidadores. Mientras Garcia Calvente M et al. (4) afirman
que el nivel educativo de los hombres cuidadores es superior en las mujeres, en
otros estudios como el de Rubio Florido | (103), incluido éste, no se han
observado relacion estadistica que vincule el nivel educativo con el sexo de los

cuidadores.

6.2.2. DIFERENCIAS ENTRES SEXOS EN LAS
VARIABLES RELACIONDAS CON EL CUIDADO DE
LA PERSONA QUE CUIDA

La mayor responsabilidad en el cuidado por parte de las mujeres cuidadoras
respecto de los hombres es constatada en todos los estudios de cuidadores
familiares. En nuestro estudio, las mujeres asumen la mayor responsabilidad del
cuidado y, por otra parte, el porcentaje de hombres cuidadores corresponsables
es el doble que el de las mujeres. Ademas, existen mas hombres que colaboran
puntualmente en el cuidado que mujeres. A pesar de no encontrar ningun
estudio que utilice esta clasificacion, estos resultados se asemejan a los de
autores como Roca Roger M et al. (34), que afirman que, en el caso de hijos
dependientes, las madres asumen la prestacion directa de la mayor parte de los
cuidados de sus hijos, mientras que la mayoria de los padres (varones)
colaboraban en las tareas domésticas de la madre. Estas afirmaciones estarian
presentes en un estudio de perspectiva de género del cuidado informal, que hace
la Fundacion para el desarrollo de la Enfermeria (FUNDEN) (31), dénde queda
reflejado como los hombres van participando progresivamente en el cuidado de
las personas mayores adquiriendo menos papel como cuidadores principales y
mas como ayudantes de las mismas, lo que significa un atisbo de cambio

progresivo de la situacion.

Asi pues, si unimos nuestros resultados relacionados con la edad, sexo,
parentesco y responsabilidad en el cuidado, junto con el analisis que hacen
Agullé Cantos JM et al. (26), podriamos pensar que el rol de proveedor de
cuidados es mas importante para las mujeres cuidadores, las cuales asumen el

rol de cuidadoras principales a la hora de tener que cuidar de sus progenitores o
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de sus descendientes, mientras que los cuidadores varones priorizan el rol de
trabajador por lo que cuidan una vez que se jubilan y/o cuando no tienen a nadie
en quien delegar el cuidado, como es el caso de los mayores de 80 afnos, que el

100% son cuidadores principales.

En relacion al tipo de cuidados, segun Garcia Calvente M et al. (4) existen
diferencias en la manera de cuidar entre hombres y mujeres y afirman que las
mayores brechas de género en las tareas de cuidado realizadas se dan en las
actividades de la vida diaria, como factor de riesgo para la salud, y las de fuera
del ambito doméstico, como factor protector. Nuestros resultados podrian
justificar estas diferencias, ya que las mujeres de nuestra muestra presentan, de
manera significativa, mayor dificultad para moverse fuera del hogar y una
tendencia a tener mayor porcentaje de dificultad en las actividades de gestion
comunitaria respecto a los hombres cuidadores. Coincidiendo con Garcia
Calvente M et al. (4), son las AIVD (limpiar la casa, lavar la ropa, realizar curas,
dar la medicacion...) junto con el apoyo emocional, las tareas que son realizadas

en mayor medida por las mujeres, sumando mas riesgo para su salud.

En cuanto al tiempo de cuidado y siguiendo la linea de Garcia Calvente M et al.
(4), las mujeres llevan mas afios cuidando que los hombres. Sin embargo, a
pesar de que en ese estudio se sefiala que las mujeres cuidan con mayor
intensidad y frecuencia, no hemos encontrado diferencias significativas al
respecto. Por otra parte, esta investigacion afiade el concepto de tiempo libre,
donde los hombres cuentan con mas tiempo libre que las mujeres, dato que no
hemos podido contrastar, ya que no hemos encontrado estudios que hayan

cuantificado esta variable.

Tras analizar los recursos y asistencia especializada, observamos que existen
recursos que tienen mayor aceptacion dependiendo del sexo del cuidador. Los
hombres utilizan hasta tres veces mas el servicio de Promocion de Autonomia
Personal y el servicio de comidas a domicilio. Ambos recursos podrian ayudar a
los hombres cuidadores a descargar por una parte horas de cuidados y por otra
evitar la elaboracion y planificacion de las comidas asegurando una dieta

saludable y mayor tiempo para los cuidadores. Tanto el cuidado de los otros
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como la preparacion de la comida han sido consideradas ocupaciones
gestionadas en el ambito doméstico y tradicionalmente asociadas al sexo
femenino, justificandose asi, el por qué son los hombres los que mas ayuda
necesitan. Sin embargo, en el caso del servicio de comida a domicilio, el
porcentaje de cuidadores que lo utilizan es muy pequefio a pesar de mejorar su
satisfaccion. Por contra, las mujeres cuidadoras utilizan en mayor porcentaje las
residencias temporales que los hombres. Estos datos son dificiles de contrastar,
ya que existe una carencia de estudios que analicen los recursos que utilizan los

cuidadores desde una perspectiva de género.

Respecto al apoyo social para el cuidado, no se han observado diferencias
significativas entre sexos, coincidiendo con Ribé Buitron JM (96) y a diferencia
de Del Rio Lozano M et al. (99) que afirma que las mujeres cuidadoras

generalmente no buscaban apoyo.

En cuanto a la atencién especializada, las mujeres reciben casi el doble de
atencion psicologica que los hombres, hecho que iria asociado a una menor
salud psicologica de las mujeres respecto de los hombres. Nuestros datos
coinciden con otros estudios, como el de Gutiérrez Maldonado J et al. (118), de
cuidadores de familiares con esquizofrenia, que afirman de la tendencia de los
hombres a presentar una mayor calidad de vida y con Rubio Florido | (103), en
su tesis sobre el ocio de los cuidadores, que afiade que los hombres perciben su
salud de manera mas positiva que las mujeres cuidadoras, especialmente la
salud mental y emocional, es decir, consideran que sus problemas de salud no

influyen tanto en su vida social ni en su vida diaria.

243



6.2.3. DIFERENCIAS ENTRE SEXOS EN LA
OCUPACION DE LA PERSONA QUE CUIDA

6.2.3.1. Autocuidado

Segun Del Rio Lozano M et al. (99), la profunda interiorizacion del rol de
cuidadoras que experimentan las mujeres y la rigidez con la que entienden que
debe desempefiarlo, deriva en un ejercicio del cuidado muy intenso, sometido a
una elevada presion social por “hacerlo bien” y caracterizado por una escasa
busqueda de apoyos, que deriva en la aparicion de numerosos problemas de
salud cronicos, altos niveles de estrés, ansiedad y depresion, abandono de la
propia salud, asi como dolores musculares y articulares. Por el contrario, los
hombres, menos identificados con este rol, experimentan el cuidado de forma
mas flexible, exteriorizaron mas la necesidad de ayuda y presentaron mas
facilidad para delegar el cuidado en otras personas, antes de que su salud y su

calidad de vida se vean seriamente afectadas.

Segun la Academia Nacional de Medicina de México (ANMM) (105), en su
estudio sobre la salud de los hombres y las mujeres, apunta que son las mujeres
las que manifiestan una sintomatologia mas extensa de malestares que los
hombres y padecen mas frecuentemente enfermedades psiquicas y reciben el
doble de medicamentos psicotrépicos que los hombres. Esto podria justificar el
por qué las mujeres de nuestro estudio tienen una peor salud psicoldgica. Segun
la ANMM (105), las diferencias anatomicas no pueden explicar por si mismas
esta paradoja del género, por lo que el analisis de la ocupacion y el contexto que
rodea a los cuidadores, podria ser fundamental en los estudios relacionados con
el cuidado. De ahi la importancia de nuestro estudio al afadir esta visidon
ocupacional, para explicar los factores que estan asociados a un menor
desempeno, satisfaccion y calidad de vida. De esta manera, nuestras cuidadoras
manifiestan mayores dificultades que los hombres en aspectos relacionados con
el autocuidado como es banarse, el arreglo personal, ir a la peluqueria/salén de
belleza, vestirse segun sus preferencias y mayor dificultad en recibir tratamientos

médicos, asi como, mayor dificultad para moverse fuera del hogar. Sin embargo,
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al estudiar la presencia de enfermedades que dificultan el cuidado, no se

observan diferencias significativas entre ambos sexos.

6.2.3.2. Productividad

La perspectiva de género en estos casos es clave para entender como afecta el
cuidado en la productividad de las cuidadoras. Si el cuidado pone en cuestion el
desempefno del trabajo remunerado, son las mujeres las que todavia se
encuentran en situacion mas desfavorable: Las mujeres de este estudio dejan
de trabajar tres veces mas que los hombres y tienen el doble de dificultad que
los hombres para buscar o cambiar de empleo, a pesar de no encontrar
diferencias significativas en cuanto al nivel académico entre ambos. Por otra
parte, las mujeres sienten un mayor sentimiento de desatender a sus familias

que los hombres y expresan mayor dificultad para realizar un voluntariado.

Estos datos estarian en la misma linea que los resultados de algunos autores
como Vilaplana (81) y Roca Roger M et al. (34) que afirman que son las mujeres
quienes solicitan la reduccion de la jornada laboral y excedencias para el cuidado
de la familia, apuntan a las mujeres por renunciar mas a su trabajo y a una menor
implicacion de los hombres en las tareas de cuidado. Esta realidad, las situa en
una posicion de desventaja en el mercado de trabajo, puesto que se valora en
menor medida su actividad, con lo que, en general, acceden a peores trabajos y
a salarios mas reducidos que los trabajadores varones, tal y como apuntan
Rubinich G et al. (119) en un estudio de igualdad de género, coincidiendo con
Brifién Garcia A (30).

En el caso del cuidado de un hijo con discapacidad, el cuidado es mas intenso,
especializado e indefinido, por lo que la gravedad es mas acusada. En el estudio
de Roca Roger M et al. (34), se pone de manifiesto la atencion continuada de las
madres hacia sus hijos como la causa que ha provocado que la mayoria de ellas
abandonen su actividad laboral, coincidiendo con otros estudios. Afirma que la
renuncia al trabajo remunerado de las madres puede ser consecuencia del

modelo tradicional de familia que aun persiste en Espafa, donde se aprecia una
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clara dualidad en el reparto de las responsabilidades familiares. Ademas, afiade
la influencia de las caracteristicas del sistema sanitario del que tanto dependen
los nifios, ya que la mayoria de las veces las visitas y las pruebas diagndsticas,
suelen programarse en dias diferentes, sin tener en cuenta las necesidades de
las familias, con lo que, quien les acompafa, no puede comprometerse en
cumplir con un horario laboral. Al percibir las madres un salario inferior a los
padres, las familias decidieron sacrificar el sueldo materno para cumplir con los

compromisos sanitarios.

Esta brecha salarial es demostrada en numerosos estudios. Nuestros resultados
coinciden con el informe “El G20 y la Igualdad de Género” (120) realizado por
Oxfam Intermoén, donde aseguran que, tanto en los paises pertenecientes al G20
como los externos, las mujeres cobran menos salario que los hombres; tienen
mayor presencia en los empleos a tiempo parcial; son objeto de discriminacion
en el seno del hogar, en los mercados laborales y en las instituciones; y realizan
la mayor parte del trabajo no remunerado, en este caso, las labores de cuidar a

un familiar dependiente.

Otro motivo de la renuncia del trabajo asalariado materno es la percepcién y/o la
conviccion, de las cuidadoras de ser imprescindibles en la atencidn de sus hijos,
que consideran muy comprometido delegar el cuidado de su hijo o hija en otra
persona sobre todo cuando los cuidados resultan muy complejos, tal y como
apuntan Roca Roger M et al. (34) y De Wit J et al. (109).

A pesar del alto nivel educativo alcanzado por las cuidadoras de este estudio y
de las medidas de conciliacion que normalmente se aplican en las empresas y
administraciones, las mujeres siguen siendo las cuidadoras principales siendo
un menor numero de hombres los que se responsabilizan del cuidado. Segun
Briidon Garcia A (30), mujeres y hombres no nacen con unas capacidades
diferentes, sino que es la construccién social del género la que determina las
tareas que unas y otros deben realizar en cada momento de su vida y hace una
critica a quienes consideran “natural” que cuiden las mujeres y a quienes piensan

que ellas estdan mas preparadas biolégicamente, que es su funcién hacerlo.
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Ademas, afiade que los estereotipos de género han sido y siguen siendo un
condicionante para el desarrollo de las personas, principalmente de las mujeres
que se han visto confinadas al espacio doméstico, limitando sus posibilidades
profesionales y personales. Para esta autora, el rol de cuidadoras tiene en la
actualidad dificil justificacidn y sirve de tapadera para encubrir los déficits
institucionales que la sociedad tiene para atender a las personas dependientes.
Concluye en este aspecto, que mientras recaigan sobre las mujeres las tareas
de cuidado, las administraciones pueden obviar su obligacion de prestar los
servicios a los que tienen derecho todas las personas, sea cual sea su edad o

capacidades funcionales.

Al mismo tiempo, segun los estudios epidemioldgicos de poblacion general de la
ANMM (105), la productividad parece ser clave en la calidad de vida, donde las
esposas con empleo remunerado presentan un mejor estado de salud fisica y
mental, comparado con las que no tienen un trabajo remunerado, incluso un
hombre desempleado puede presentar serios problemas de salud mental y fisica
mucho mas graves que la mujer. En nuestra investigacion nos encontramos con
que mas de la mitad de las cuidadoras no trabajan, por lo que se podria sumar

para justificar su mayor afectacion de la salud psicoldgica.

Por tanto, se hace fundamental hablar de corresponsabilidad en el ambito
doméstico, que hace referencia al reparto equilibrado dentro del hogar de las
tareas domésticas y del cuidado, con el fin de distribuir justamente los patrones
ocupacionales de hombres y mujeres, en un intento de lograr, en ambos, un

adecuado equilibrio ocupacional en todas las areas de ocupacion.

Por otra parte, si tenemos en cuenta el factor edad, segun los resultados del
estudio sobre conciliacién entre la vida laboral y cuidados informales de personas
mayores de Vilaplana (81), la repercusion de la prestacion de cuidados en la vida
laboral de los cuidadores marca notables diferencias de edad y sefiala a los
hombres y los mas jovenes como los cuidadores menos propensos a sufrir
problemas laborales como consecuencia del cuidado. Los resultados de nuestro

estudio estarian en la misma linea, donde la edad se asocia a las dificultades de
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desempefio en las actividades productivas presentadas. Sin embargo, a
diferencia del estudio anterior, son los cuidadores menores de 60 afos los que,
de manera significativa, presentan mayor afectacién en todas las actividades

relacionadas con el trabajo remunerado, coincidiendo con su edad laboral.

6.2.3.3. Ocio

Respecto a las actividades de ocio, se observan diferencias significativas entre
hombres y mujeres en relacidn a la dificultad que tienen para desempenar sus
intereses. Mientras que los hombres expresan mayor dificultad para realizar
aficiones como hacer fotografias, participar en actividades de politica, conducir
0 para asistir a eventos deportivos, las mujeres cuidadoras manifiestan mayor
dificultad para ir de compras, ir a la piscina en verano e ir a eventos culturales
(cine, teatro, conciertos...). En cuanto a las actividades de socializacion, las
mujeres refieren tener mas dificultades para comunicarse con otras personas a
través de mensajes, llamadas telefonicas, envio de whatsApp.... De esta manera
podriamos pensar que las mujeres demandan una necesidad mayor de
participacion y socializacion, unido a una frecuente renuncia al trabajo

remunerado y aislamiento social, coincidiendo con Del Rio Lozano M et al. (99).

En la misma linea, Agullé Cantos JM et al. (26), hace un analisis de los intereses
futuros de hombres y mujeres cuidadores familiares de personas diagnosticadas
de enfermedad de Alzheimer, los cuales se enmarcan, en ambos sexos, en
ocupaciones de participacion social y en ocio y tiempo libre principalmente.
Nuestros datos coinciden en parte con ese estudio, del que se deduce que
hombres y mujeres cuidadores tienen intereses diferentes. Segun ese estudio,
mientras que los hombres valoraron que las actividades que mas les gustaria
realizar en el futuro a los cuidadores varones son ir de visita, leer, viajar, conducir,
escuchar la radio, caminar, escuchar musica popular, celebrar dias festivos, ver
peliculas, asistir a charlas/conferencias, ver la television y hacer ejercicio,
mientras que a las mujeres cuidadoras les gustaria realizar las actividades de
hacer ejercicio, leer, viajar, comprar ropa, ir a la peluqueria, arreglar la casa,

caminar, celebrar dias festivos, ver peliculas y ver la television. En ambos
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estudios coinciden la actividad de conducir en los varones e ir de compras e ir a
la peluqueria en las mujeres, mostrando diferencias significativas entre sexos.
La actividad de hacer ejercicio fisico y viajar también se considera un interés
futuro en ambos sexos, sin embargo, no se han observado diferencias
significativas en nuestro estudio, aunque si que presentan un alto porcentaje de
afectacion en ambos sexos. Ademas, como ya hemos comentado, las mujeres
expresan mayor dificultad en la comunicacion, para trabajar y para atender a sus
familiares, coincidiendo con los resultados de Agullé Cantos JM et al. (26) donde
los roles a los que dan mayor importancia son el de miembro de la familia, amiga,

proveedora de cuidados, trabajadora y estudiante (Anexo X).

Los datos que se desprenden al comparar ambos estudios, podrian constituir
futuras lineas de intervencion en los cuidadores para mejorar y/o fomentar
ocupaciones significativas, donde el enfoque de género tiene una gran

relevancia.
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6.3. RELACION ENTRE EL DESEMPENO,
SATISFACCION Y CALIDAD DE VIDA

El desempefio ocupacional se define tanto en términos de la capacidad de un
individuo para realizar ciertas ocupaciones, como de su satisfacciéon con ese
desempeno. En este estudio se ha observado cémo el cuidado afecta el
desempeno ocupacional del cuidador, el cual no solo esta relacionado con la
satisfaccion sino también con la calidad de vida, confirmando la hipdtesis de este

estudio.

En relacion a la calidad de vida, existe una correlaciéon entre el desempefio
ocupacional y los dominios de las relaciones sociales y el ambiente. De la misma
forma, la satisfaccion guarda una fuerte correlacion con las relaciones sociales y
el ambiente y un poco mas deébil con la salud psiquica. Resulta interesante este
hallazgo, ya que, segun estos resultados, el desempefo y satisfaccion estaria
condicionado por los aspectos que rodean a la persona, el entorno fisico y el
social, en los cuales podemos intervenir de una manera mas directa, a través de
apoyos comunitarios, recursos sociales y modificaciones en el entorno. Otros
estudios, como el de Vidana Moya L et al. (111), llegan a resultados similares, a
pesar de no estudiar una poblacion de cuidadores y utilizar otros instrumentos
de valoracion como el Spanish Satisfaction with Daily Occupations-Occupational
Balance (SDO-OB), en espanol SODEO (Satisfaccion con las Ocupaciones
Diarias y Equilibrio Ocupacional) y apuestan por futuras estrategias relacionadas
con la organizacion, los profesionales, los familiares y con la infraestructura y
ambiente, para mejorar la satisfaccion de las personas con trastorno mental. Sin
embargo, a pesar de los resultados, no debemos perder de vista a la calidad de

vida como un conjunto de sus dominios fisico, psicoldgico, social y ambiental.

Ademas, hemos encontrado variables que guardan una relacion significativa con
las tres variables (DSCV): el parentesco de 1° grado, la frecuencia de cuidados,

los cuidados relacionados con las ABVD y AIVD, asi como el numero de
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actividades afectadas relacionadas con el autocuidado y el ocio, las cuales
serian claves para justificar un peor desempefio, satisfaccion y calidad de vida,

asi como la relacion entre las tres variables.

Por otra parte, los resultados obtenidos en esta investigacion ponen en evidencia
que DSCV, no se afectan por igual, donde las variables del cuidador, del familiar

y del entorno les afecta de manera diferente.

Tal y como hemos mencionado en esta discusion, mientras que el numero de
actividades afectadas de autocuidado, productividad y ocio del cuidador; el grado
de dependencia; el no poder dejar solo a su familiar y el numero de necesidades
basicas afectadas del familiar se asocian con un menor desempeno, factores
como el numero de familiares que cuida el cuidador y las horas libres con las que

dispone, podrian favorecerlo.

En cuanto a la satisfaccion, las horas de cuidado y el numero de actividades de
autocuidado y ocio afectadas tendrian una correlacion negativa con la
satisfaccion ocupacional. Sin embargo, la escasez de estudios que analizan la
satisfaccion del cuidador familiar unido a los diferentes puntos de vista con los
que se abordan la satisfaccion, hacen compleja la discusion de nuestros
resultados: mientras unos estudios hablan de bienestar y satisfaccion
indistintamente tal y como hace Gomez Trinidad N (113) en su tesis sobre
resiliencia y la inteligencia emocional de familiares cuidadores de pacientes con
demencia, otros la relacionan con el apoyo social, Afonso T et al. (104) y pocos
hablan de la satisfaccion ocupacional como es el caso de Hijuelos Garcia NA et
al. (73).

Esta investigacion se suma a las afirmaciones de otros autores al dejar
constancia de la afectacion de la calidad de vida de los cuidadores, debido a
factores relacionados con las caracteristicas del familiar, asi como del propio
familiar al que cuidan y cuyas consecuencias pueden ser devastadoras (95).

Entre las variables relacionadas con el cuidador estarian el sexo femenino, el no
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desempeniar un trabajo remunerado y la relacion con el familiar, coincidiendo con
Avila Toscano JH et al. (46), asi como la edad, nivel de estudios, la
responsabilidad de los cuidados, horas de cuidado, presencia de enfermedades
y el numero de actividades de autocuidado, productividad y ocio afectadas.
Como variables relacionadas con la persona que recibe los cuidados estaria el
hecho de vivir con el familiar, su grado de dependencia y el numero de
necesidades basicas en las que necesita ayuda que afectan de forma negativa
a la calidad de vida del cuidador, coincidiendo con otros estudios como Roca
Roger M et al. (87) y Angulo Hurtado AM (95).

A diferencia de otros estudios que manifiestan su preocupacién en el nivel de
sobrecarga, esta investigacion plantea este concepto como un desequilibrio
ocupacional en las areas de desempeno principales, autocuidado, productividad
y ocio, como agente de insatisfaccién y de merma de su calidad de vida. Algunos
autores como Hijuelo Garcia et al. (73), también han estudiado los problemas de
desempeno y satisfaccion ocupacional, pero al igual que la mayoria de los

estudios, priorizan el rol de cuidador entre el resto de las ocupaciones.

Este estudio analiza la problematica del cuidador en un intento de buscar las
causas que originan ese desequilibrio ocupacional, defendiendo el término de
justicia ocupacional del cuidador a través de un modelo centrado en el cliente,
donde el rol de cuidador no se prioriza como la actividad principal de los
cuidadores. De esta manera, la afectacion del desempefio relacionadas con la
las actividades de autocuidado, productividad y ocio, unido a la afectacion de la
satisfaccion ocupacional, podrian justificar el desequilibrio ocupacional que
sufren los cuidadores y su relacion con la merma de la calidad de vida. Sin
embargo, a pesar de existir alusiones al término de desequilibrio ocupacional, no
hemos encontrado estudios que analicen el equilibrio ocupacional en cuidadores
de una forma analitica. Por tanto, se hacen necesarias mas investigaciones que
proporcionen un mayor conocimiento de los factores que pueden llegar a
contribuir a un mejor equilibrio ocupacional en esta poblacion. Instrumentos
como el SODEO vy la actual adaptacion en Espafa, podrian constituir una
magnifica herramienta de evaluacion para contrastar y ampliar nuestros

resultados, ya que es la herramienta que evalua la actividad de la persona, la
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satisfaccion con su ocupacion y el nivel de equilibrio ocupacional y lo engloba en

cada una de las areas de desemperfio (111).

6.3.1. Desempeno, satisfaccion y calidad de vida y el
sexo del cuidador

Segun la literatura, el género ha resultado ser un predictor importante de la salud
en diferentes estudios centrados en personas cuidadoras, siendo el género
femenino un factor que predice un estado de salud negativo, tal y como afirman
autores como Del Rio Lozano M et al. (99). Nuestros resultados estarian en esta
linea, ya que a pesar de no encontrar diferencias en el desempefio y satisfaccion
entre hombres y mujeres cuidadores, las mujeres cuidadoras presentan una peor

calidad de vida en relacion a su salud psicologica.

Como ya hemos comentado, las mujeres cuidadoras de nuestro estudio
constituyen un menor porcentaje de cuidadoras con pareja, en comparacioén con
los hombres cuidadores, siendo en su mayoria cuidadoras principales. Por otra
parte, presentan mayores dificultades en las actividades del cuidado de uno
mismo y de la movilidad fuera de casa y precisan en un mayor porcentaje
transporte adaptado. Ademas, presentan mayores dificultades para desempefiar
un trabajo remunerado, tienen una mayor percepcion de desatender al resto de
su familia y realizan en mayor medida apoyo relacionado con las AIVD y de
apoyo emocional relacionadas con el cuidado. Ademas, acumulan mas afnos de

cuidado y tienen menos tiempo libre, necesitando mayor atencion psicoldgica.

Por el contrario, los hombres, aunque tienen una edad media mayor, llevan
menos tiempo cuidando y tienen mas tiempo libre. Ademas, desempefian en
mayor porcentaje un trabajo remunerado y muestran menor preocupacion ante

la atencién familiar.
Segun nuestros resultados, todos estos factores estan asociados con la calidad

de vida de los cuidadores, por lo que podrian sumarse a las conclusiones de

otros estudios para justificar por qué las mujeres presentan una menor calidad
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de vida y por ello la tendencia a dejar de cuidar a medida que su edad avanza.
Por el contrario, parece que los hombres llegan a una mejor condicion de cuidar
a pesar de la edad, ya que presentan una calidad de vida mejor, a pesar de tener
una mayor edad media que las mujeres. Como resultado, se aprecia una
tendencia en los hombres a cuidar en mayor porcentaje una vez que han dejado
la edad laboral. Sin embargo, no se ha encontrado ningun nivel de significancia
al respecto, por lo que se requieren mas investigaciones que lo analicen en

profundidad.
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6.4. APLICACIONES SOCIO-SANITARIAS

A través de este apartado, queremos sumarnos a las propuestas de otros autores
para dar respuesta a las necesidades de los cuidadores. Tras analizar los
resultados de esta investigacion, se proponen a continuacion medidas que
podrian ayudar a muchos cuidadores en su dia a dia. Medidas ambiciosas, pero
escritas con humildad, desde una perspectiva cada vez mas conocida, como es

la ocupacion.

6.4.1. MAS RECURSOS Y APOYOS

El importante rol del cuidador y la carga de cuidados que realiza, obliga a
replantear la coordinacion socio-sanitaria como una herramienta imprescindible

para sostener el estado de bienestar y el desarrollo comunitario (107).

Tras analizar lo resultados de esta tesis y conclusiones de otros estudios,
sentimos la necesidad de concienciar a la sociedad para cambiar las politicas
que prioricen los recursos por una parte a las mujeres cuidadoras, esposas que
viven solo con su familiar, con menor nivel estudios que no tengan un trabajo
remunerado y por otra parte a los cuidadores mayores de 60 ainos, varones, por

la vulnerabilidad en la que se encuentran respecto a su calidad de vida.

Aunque el hogar propio de la persona que requiere cuidados constituye en un
primer momento la mejor opcion para vivir, existen otras formulas que deberian
ser tenidas en cuenta, ya que, segun los resultados de este estudio, podrian
mejorar la calidad de vida del cuidador. A través de nuestra experiencia laboral,
hemos sido participes de decisiones importantes por parte de los cuidadores, en
un intento de conciliar la vida familiar y el cuidado. De esta manera, hemos
encontrado a hijos, que se ven obligados a vivir con su padre, madre o ambos,
para poder atenderlos y abandonan, por un tiempo o de manera indefinida, a su
nucleo de convivencia. También, hemos sido testigos de experiencias muy
positivas donde hijos cuidadores alquilaron un piso cerca de su vivienda habitual,

incluso en el mismo bloque donde viven, para mejorar la calidad de cuidados
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hacia sus padres u otro familiar, sin prescindir de vivir con su unidad de
convivencia y demorando su ingreso en una residencia. Ademas, se necesita
ampliar recursos como residencias temporales subvencionadas para
promocionar el descanso y vacaciones del cuidador, asi como para que los
cuidadores puedan disponer de tiempo para su propio autocuidado, como en el
caso de requerir una intervencidon quirurgica y/o tratamientos para mejorar su
salud, a los cuales no se someten por miedo a delegar el cuidado de su familiar.
Es por ello que se proponen ayudas para mejorar la disponibilidad de plazas
temporales en residencias que atiendan al familiar mientras el cuidador sea
intervenido. Ademas, es necesario que los cuidadores remunerados tengan una
formacion especializada en las necesidades especificas de los familiares
dependientes, ya que de esta manera podremos ayudar a mejorar la confianza
del cuidador para derivar los cuidados de su familiar, sin olvidar la necesidad de

ayudas economicas suficientes para poder ser contratados.

Mejorar la oferta y ayudas econdmicas para acceder a los recursos comunitarios
para pacientes y cuidadores es una evidencia, pero también es necesario
mejorar la informacion de estos recursos. Algunos recursos pasan
desapercibidos para muchos cuidadores y/o sélo se utilizan cuando los

problemas acarreados por la tarea de cuidar lleguen a limites indeseables.

Ademas de los recursos comentados, seria necesario actualizar la cartera de
servicios ampliandola con otros recursos como los que a continuacién
proponemos:

- Ampliacion y mayor informacion del servicio de comida a domicilio.

- Ayudas para servicios de telecompra, incluidos farmacos y otros
productos de uso cotidiano.

- Servicios de adaptacion de hogar para la supresion de barreras
arquitectonicas y/o ayudas de financiacion o alquiler para cambiar de
hogar.

- Servicio de reparacion de problemas del hogar. Ej: una cisterna que no
funciona, un grifo que pierde agua etc...

- Servicio de lavanderia y costura a domicilio.
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- Servicio de actualizacion de sistemas de tecnologia de comunicacion. Ej:
actualizacion de ordenadores, tablets, méviles, problemas de conexion,
programacion de dispositivos etc.

- Programas de vacaciones para el cuidador, donde se priorice el descanso
y el ocio de la persona que cuida, dejando cubiertas las necesidades de
su familiar.

- Mayor accesibilidad y concienciacion para la utilizacion de residencias
temporales y definitivas.

- Mas recursos para las asociaciones de familiares para crear talleres
subvencionados para trabajar con los familiares y al mismo tiempo facilitar
el tiempo libre a sus cuidadores.

- Cartera de auxiliares especializados en cada discapacidad y en cuidados

especiales.

Estos servicios podrian ayudar a “soltar lastre”, mejorando en gran medida el
desempeno de los cuidadores en su dia a dia y contribuyendo asi a mejorar su
calidad de vida. Por otra parte, las ayudas para el alquiler de viviendas para estar
mas cerca de la persona a la que cuidar, podrian retrasar el ingreso en

residencias favoreciendo la conciliacion familiar.

También necesitamos politicas que garanticen prioridad en las visitas médicas y
tratamientos, asi como al acceso de programas de la comunidad destinados a
mejorar su salud fisica, psicologica y social. Por ejemplo: programas de
actividades de los centros civicos donde los cuidadores tengan una mejor

accesibilidad.

Sin embargo, estos recursos no seran efectivos hasta que no concienciemos a
los cuidadores, de la necesidad de “cuidarse para poder cuidar’. Debemos
insistir, desde que empiezan a cuidar, de la necesidad de solicitar recursos y
aceptar la ayuda y apoyos que su entorno familiar les ofrece, para garantizar una
adecuada calidad de vida. Es en este aspecto donde queremos hacer una
mencion especial a los padres de nifios con discapacidad para concienciarles de

su doble rol al que deben dedicarse: ser padres y a la vez cuidadores y su
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necesidad de cuidarse para poder sobrellevar esta dura y larga travesia y evitar

arrastrarse hacia la “deriva”.

De esta manera, hemos establecido un orden de actuaciéon que puede servir
como referencia para las instituciones tanto publicas como privadas que trabajen

con la poblacién de cuidadores (Figura: 11)

Figura 12. Orden de actuacion en los programas para cuidadores

c . . Ampliar la
onat:llzrsiclar cartera de Proporcionar Facilitar el
cuidadores servicios informacion acceso a
de sus Mayor claray recursosy
necesidades especiali- accesible apoyos

zacion

Fuente: Elaboracion propia

Por otra parte, los cuidadores necesitan mas apoyo familiar y social. Diferentes
estudios sugieren que evaluar la carga del cuidador puede ser tan importante
como una evaluacion extensa de las incapacidades de la persona dependiente,
y precisan que, mas importante que mejorar el estado funcional y promover la
independencia para retrasar o evitar la institucionalizacion, es el apoyo social,
principalmente de la familia, y las percepciones de la familia al dispensar los
cuidados (104).

Necesitamos visibilizar el trabajo que aportan los cuidadores a nuestra sociedad

no soélo en términos de solidaridad sino también econémicos. Las campafias de
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sensibilizacion pueden ser un buen recurso en esta linea para agradecer a los
cuidadores por su gran labor y a la vez apoyarles: “Cuidalos para que cuiden”.
Para ello proponemos ejemplos donde se vean reflejadas situaciones de la vida
cotidiana como “dejar pasar a un cuidador en la fila del supermercado, no dejar
esperar a un cuidador a su turno de peluqueria, o dejarles asiento en el autobus

o en el metro para que puedan descansar durante el trayecto”.

Los cuidadores tienen dificultades para asistir a los grupos de ayuda mutua de
cuidadores debido a la falta de tiempo y las dificultades para delegar el cuidado
a otros. Se necesita una actualizacion donde se pueda ofrecer estos grupos en
formato presencial y en linea, para mejorar la accesibilidad y asegurar la
asistencia a los grupos. Quiza la diferencia podria estar al considerar la edad de
los cuidadores, donde se les brinde a los mas jévenes, recursos digitales.
Existen experiencias de programas que muestran el potencial de una
intervencién en linea y los beneficios inmediatos, para padres de nifios con
paralisis cerebral, constituyendo una alternativa a las formas tradicionales de
apoyo para satisfacer las necesidades de los cuidadores. Para ello la formacion
en las nuevas tecnologias de informacién y comunicacion (TIC), asi como la de
gestion del tiempo, podria ser un gran reto de implementacién en los programas,
ya que no solo pueden ayudar en la socializacion, sino que también pueden
facilitar realizar actividades de gestion administrativas, bancarias y de compras

online, entre otras.

6.4.2. CORRESPONSABILIDAD EN LOS
CUIDADOS

Las medidas de conciliacion se han demostrado insuficientes, es mas, han
perpetuado los roles y estereotipos de género. Es evidente que es necesario
cambiar las actuales politicas que no han dado resultado y promover un nuevo

modelo de sociedad en el que el cuidado de las personas sea valorado (30).

Para ello, una de sus metas es poner en valor las labores de cuidado, entre ellas

las de las mujeres que tratan de conciliar la vida laboral y familiar. En este
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contexto, se indica que son necesarias acciones publicas con el fin de promover
la responsabilidad compartida sobre las tareas de cuidado entre hombres y

mujeres (121).

Si sensibilizamos a la sociedad, podremos apoyar también a la incorporacién al
mundo laboral a los cuidadores, y en especialmente a las mujeres cuidadoras,
con medidas que favorezcan una verdadera corresponsabilidad familiar en su
maxima expresion: “corresponsabilidad cuidadora”, donde no solo se favorezca
la conciliacion familiar a los padres sino ademas a otros cuidadores, por el hecho
de cuidar a un familiar dependiente. Para beneficio de los trabajadores, asi como
para la empresa, se considera apropiado disenar horarios de trabajo flexibles
que permitan a los cuidadores, compaginar su responsabilidad laboral con las
tareas de indole doméstico-familiar y en suma, los cuidados de un familiar
dependiente. Los departamentos de recursos humanos deberian implantar
programas de "Conciliacion de vida familiar, personal y laboral” (105) y por otra
parte se deberia formar al resto de familiares en términos de corresponsabilidad,
donde se promueva la distribucion equilibrada de las tareas domeésticas y de
cuidado, entre todos los miembros de la familia y a su vez concienciar al cuidador

de que “donde hay patron puede mandar marinero”.

6.4.3. VISIBILIDAD

Las personas que cuidan necesitan ser visibles y necesitan un reconocimiento
de la sociedad que los animen a “alzar las velas” cada dia para seguir navegando
en una travesia que no saben cuando va a finalizar. El dia 5 de noviembre, Dia

Internacional del Cuidador, podria simbolizar el reconocimiento por su gran labor.

6.4.4. TERAPIA OCUPACIONAL Y AYUDAS A LA
INVESTIGACION

Vemos necesario afnadir la perspectiva de la ocupacion en programas centrados

en el cliente, donde se analicen los problemas individuales de desempefio de
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cada cuidador y se prioricen las intervenciones basadas en las necesidades

sentidas del cuidador para poder lograr un mejor equilibrio ocupacional.

Segun nuestro estudio la dificultad a la que mayor importancia dan nuestros
cuidadores es a viajar/ ir de vacaciones, seguido de quedar con los amigos, sin
embargo, pocos programas dan solucion a esta prioridad. Quiza tengamos que
cambiar los objetivos de nuestros programas, la mayoria basados en el rol de
cuidador, favoreciendo la participacion en ocupaciones significativas, reorganizar
roles y rutinas, sin dejar de considerar al cuidador un agente activo en su proceso

de intervencion.

Se requieren investigaciones cuantitativas y cualitativas, donde se analice no
solo la sobrecarga del cuidador, sino que también se analice su desequilibrio
ocupacional, sin olvidar las narrativas de los cuidadores que constituyen el
elemento fundamental para conocer su problematica. Ademas, seran necesarios
estudios adicionales que demuestren cémo la labor de los terapeutas
ocupacionales es esencial en estos programas donde el cuidador tenga un papel
principal en su proceso de evaluacion e intervencion, donde se tenga en cuenta
sus prioridades, su sexo y su edad. De esta manera no solo mejoraremos el
desempeno y satisfaccion y con ello la calidad de vida de los cuidadores, sino
también mejoraremos la efectividad de los programas y con ello la rentabilidad

de los recursos.

Ademas, debemos animar a la comunidad de terapeutas ocupacionales a que
trabajen no solo con los pacientes con discapacidad y/o enfermedad crénica sino
también con sus cuidadores y dejar evidencias de su trabajo en el mundo del
cuidado. Como dice Pérez de Heredia Torres M (122), “tenemos que consequir
que Se nos conozca y Se hos reconozca por nuestro trabajo, debemos seguir
haciendo lo que sabemos, pero en paralelo lograr transmitirlo en todos los
ambitos”. Sin embargo, no podemos apelar unicamente a la vocacion y a la
responsabilidad social, ya que se necesitan medidas urgentes que cambien la

precariedad en la que se encuentra la investigacion en Espafa.
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7. LIMITACIONE:
Y FUTURAS







7.1. LIMITACIONES

Los resultados de este trabajo, al limitarse a la poblaciéon de un determinado
territorio geografico, no se pueden extrapolar a la poblacion general, por lo que

seran necesarios estudios mas amplios para poder generalizar los resultados.

El hecho mismo de que la muestra de este estudio esté formada por personas
que cuidan, presenta una limitacién importante por ser una poblacién con escaso
tiempo libre y por tanto para participar en una investigacion. Si afiadimos la
situacién que soporta un cuidador, se puede anticipar la dificultad afiadida para
contestar al extenso cuestionario ofrecido en este estudio. Para salvar esta
situacién, se planteé un autocuestionario para que pudiera estar a disposicidon
del cuidador y ser cumplimentado en cualquier momento, en el minimo tiempo
posible y que pudiera responder a su vez a los objetivos planteados. Esto supuso
prescindir de una metodologia cualitativa y de las narrativas de los cuidadores,
a pesar de ser de vital importancia para entender la realidad individual de cada
cuidador. Las dificultades presentadas por los cuidadores a la hora de
cumplimentar los instrumentos de autoevaluacion, fueron resueltas gracias a la
colaboracion de la persona de referencia de cada entidad y en otros casos fue
necesario plantear entrevistas individualizadas. Ademas, se reviso
minuciosamente cada uno de los cuestionarios cumplimentados, para asegurar
la fiabilidad de los datos. A pesar de ello, algunas preguntas no han sido

respondidas por el total de los participantes.

Por otra parte, al ser el cuidado una actividad altamente feminizada, resulté
complicado encontrar hombres cuidadores, lo que ocasiond una diferencia del
tamano muestral entre mujeres y hombres cuidadores, que podrian reflejarse a

la hora de hallar diferencias estadisticamente significativas.

Para analizar el entorno del cuidador, esta investigacion propuso el analisis de
los recursos comunitarios y apoyos con los que cuenta el cuidador, asi como del
ambiente que le rodea, a través del dominio del ambiente del WHOQOL-Bref.

Sin embargo, a pesar de todas las variables estudiadas relacionadas con el
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entorno fisico y social, quiza resulte interesante utilizar, en proximas
investigaciones, otros instrumentos de valoracidn mas especificos que valoren

en profundidad el entorno de los cuidadores.

Finalmente, la falta de unificacibn de los conceptos como satisfaccion,
desempenio y calidad de vida, hacen dificil la comparacion entre investigaciones,

ya que pocas los analizan desde un punto de vista de la ocupacion.

7.2. FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

La carencia de estudios relacionados con el analisis exhaustivo del entorno de
la persona que cuida, se plantea como una necesidad para futuras
investigaciones. Es necesario estudios que analicen los recursos comunitarios y
apoyos sociales, que utilicen instrumentos de evaluacién mas especificos para
completar asi la triada ocupacién, persona y entorno. Por otra parte, la nueva
clasificacion del cuidador planteada en esta investigacion, requiere seguir
investigando para valorar en qué medida la responsabilidad en los cuidados
influye en el desempeno y satisfaccion de nuestros cuidadores. Asi mismo, seran
necesarios estudios complementarios que profundicen mas en el analisis de los

beneficios del cuidado compartido en términos de corresponsabilidad.

Se deja constancia de cémo el nivel de estudios constituye un factor de
proteccion de la CV y bienestar de los cuidadores. Sin embargo, se necesitan
investigaciones que valoren en qué medida el cuidado afecta en el desempefio

en las actividades de formacion y su relacion con la satisfaccion.

Los resultados de esta investigacidn muestran la necesidad de implementar
programas dirigidos para cuidadores basados en lograr un adecuado equilibrio
ocupacional como fuente de bienestar y de CV y de posteriores estudios que
analicen los resultados. Para ello, es necesario utilizar instrumentos especificos
para valorar el desequilibrio ocupacional de las personas que cuidan. Ademas,
se necesita dar visibilidad investigadora a estos programas de cuidadores que

incluyan la gestion del tiempo y de los recursos y apoyos y que analicen como
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influyen en el desempefo, satisfaccion y calidad de vida, donde la edad del

cuidador resulte una variable importante a tener en cuenta.

Por ultimo, las diferencias en la calidad de vida de hombres y mujeres
cuidadores, asi como las diferencias para el desempefo de las diferentes
actividades significativas, ponen de manifiesto la necesidad de plantear
investigaciones desde una la perspectiva de género, donde se incluya el analisis

de la ocupacién como base en este tipo de programas.
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CONCLUSIONES

1.

La mayor parte de los cuidadores familiares son mujeres, de mediana edad,
con pareja, estudios superiores y no desempefian un trabajo remunerado. En
ellas recae toda la responsabilidad de los cuidados de su familiar, el cual
precisa de una ayuda continua, por su gran dependencia, debida
generalmente a una discapacidad mixta. Viven con su familiar al que han
prestado cuidados una media de 13 afios. Dedican todo el tiempo o la mayor
parte al cuidado del familiar, entre 16-24h/dia y su tiempo libre se ve reducido
a 2-4h. Aproximadamente la mitad de los cuidadores no pueden dejar solo a
su familiar, por lo que presentan una afectacién importante del desempefio
de su autocuidado, productividad y ocio.

Un tercio de los cuidadores familiares presentan afectacion en todas las
actividades del cuidado de uno mismo que les gustaria realizar, asi como
enfermedades que les dificultan el cuidado. Ademas, casi la mitad tienen

dificultades para descansar y dormir.

Los cuidadores de un familiar con discapacidad y/o enfermedad crénica
presentan un gran numero de actividades de autocuidado, productividad y
ocio afectadas, lo que da lugar a un menor desempefio, satisfaccion y calidad

de vida, siendo el dominio de las relaciones sociales el mas afectado.

Los cuidadores con un mejor desempeno tienen una mayor satisfaccion y
perciben como mejor su calidad de vida social y ambiental. Ademas, una
mayor dependencia del familiar, asi como un mayor nimero de necesidades
basicas afectadas y el hecho de no poder dejarlo solo, disminuyen el
desempeno del cuidador, mientras que un mayor numero de familiares a los

que cuidar y de horas libres, lo favorecen.

Los cuidadores familiares con parentesco de 2° grado experimentan una
mayor satisfacciéon ocupacional. Esta satisfaccion también aumenta al

disminuir las horas dedicadas al cuidado. Ademas, los cuidadores que
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experimentan una mayor satisfaccion tienen una mejor salud psicoldgica, y

calidad de vida social y ambiental.

6. Ser mujer, ser pareja del familiar, la mayor edad del cuidador, una mayor
responsabilidad en el cuidado y el aumento de las horas de cuidados al dia,
asi como el mayor grado de dependencia y de numero de necesidades
basicas afectadas del familiar, disminuyen la calidad de vida de su cuidador.
Por el contario, un mayor nivel educativo, desempefar un trabajo
remunerado, tener pareja y no vivir con su familiar, junto con tener apoyo en

los cuidados basicos de su familiar, mejoran su calidad de vida.

7. Los cuidados de las ABVD e instrumentales, la mayor frecuencia de cuidados
y el vivir con el familiar, asi como un mayor numero de actividades afectadas
relacionadas con el autocuidado, ocio y productividad del cuidador, inciden
negativamente tanto en su desempefio y satisfaccion como en su calidad de

vida.

8. Las actividades mas afectadas en los cuidadores son: el descanso y dormir,
seguido de la dificultad para viajar y/o ir de vacaciones, quedar con amigos,
ser puntual y constante en el trabajo, visitar a otros familiares, recibir

tratamientos para mejorar la salud y hacer ejercicio fisico.

9. Los cuidadores consideran mas importantes las actividades de ocio, frente a
las actividades relacionadas con su autocuidado y su productividad. Priorizan
el viajar e irse de vacaciones como la actividad mas importante, seguido de
quedar con amigos, el descanso o dormir, el saber cuidar a su familiar, el

asistir a reuniones familiares y, por ultimo, el atender al resto de la familia.

10.Las mujeres cuidadoras suelen ser hijjas o0 madres y asumen
mayoritariamente el rol de cuidadoras principales a la hora de cuidar de sus
progenitores o de sus descendientes. Cuidan durante mas afos y tienen
menos tiempo libre que los hombres, por lo que su autocuidado se ve mas
afectado y manifiestan mayor necesidad de participacion y socializacién, asi

como una peor calidad de vida en relacion a la salud psicolégica. Por el
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contrario, los hombres cuidadores suelen ser pareja de la persona que cuidan
y presentan una tendencia a priorizar sus actividades remuneradas,
asumiendo la responsabilidad de los cuidados una vez finalizada su edad

laboral
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ANEXO I: Centros que han colaborado

ENTIDAD

CENTRO

AFDA Aragon (Asociacion de Trastornos
Depresivos de Aragon)
AIDA (Asociacion Ictus de Aragon)

ASEM Aragon (Federacion Espariola de
Enfermedades Neuromusculares)

ASPACE (Confederacion Espaniola de
Asociaciones de Atencion a las Personas con
Paralisis Cerebral)

ATADES (Asociacion Tutelar Aragonesa de
Discapacidad Intelectual)

Colegio de Educacion Especial “Alborada”

Colegio de Educacion Especial “Jean
Piaget”

Colegio de Educacion Especial “Rincon de
Goya”

Cruz Roja Zaragoza

Down Zaragoza (Fundacion para la
discapacidad intelectual)

FADEMA (Fundacion Aragonesa de
Esclerosis Multiple)

Fundacion DFA Zaragoza
(FDZ) °

Plena Inclusion (Asociacion Aragonesa de
Entidades para Personas con Discapacidad
Intelectual y del desarrollo)

Fundacion “La Caridad”

Fundacion “Rey Ardid”

Instituto Aragonés de Servicios Sociales

(14SS)
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Centro de ocio y tiempo libre “Los
Tigres”
Centro de dia “El Vergel”

Centro Ocupacional C/ Francisco
Ferrer

Centro “Rey Fernando”

Edificio “Josemi Monserrate”

C.D. “Los Sitios”

SERCOPED (Servicio de comida a
domicilio para personas dependientes en
Zaragoza)

CRAP (Centro de Rehabilitacion y Apoyo
Psicosocial)

Hogar Balsas

Hogar Delicias (cuidarte)

Hogar Las Fuentes (PAP)

Hogar Picarral

Hogar San Blas

Hogar Valdefierro

Residencia Personas Mayores “Elias
Martinez Santiago”



Fundacion “Ozanam”

Parkinson Aragon

Residencia de mayores FEDAZ “Santa
Barbara”

Asociacion de familiares de personas con
trastornos de personalidad de Zaragoza
“El Volcan”

Centro de dia CAI-Ozanam
C/ Venecia, 32-34
Residencia y Centro de Dia Ozanam
Nuestra seriora del Carmen
C/ Sabinanigo, 2
Apartamentos tutelados y
centro de dia CAI-Ozanam
C/ José Luis Pomaron, 7
Residencia y centro de dia
CAI-Ozanam Oliver

C/ Ibon de escalar, 2
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ANEXO II: Carta-presentacion del proyecto para las
entidades

Buenos dias,
Desde la Universidad de Zaragoza y a través del siguiente estudio de investigacion,

queremos contribuir a la mejora de los programas destinados de nuestros cuidadores.

Para ello, estamos administrando un autocuestionario a los cuidadores familiares de una
persona con discapacidad y/o enfermedad crénica de la ciudad de Zaragoza. Consta de
preguntas muy sencillas donde queremos demostrar como el cuidar a una persona
dependiente afecta directamente en el autocuidado, productividad y ocio de nuestros
cuidadores y por ello en su calidad de vida.

Dicho estudio cuenta con el dictamen favorable del Comité de Etica e Investigacion de

Aragén (CEICA) y con la colaboracion de numerosas entidades de Zaragoza.

Todos los dias nos lamentamos de la precariedad de la investigacion en Espafia, pero
quiza, no nos damos cuenta de la importancia de nuestra participacion. El exceso de
informacion que nos llega en el dia a dia, la desconfianza de los estudios con fines
lucrativos y unido a nuestras ajetreadas agendas, hace que seamos la primera barrera
para la investigacion al no colaborar en este tipo de estudios. Por ello, hago un
llamamiento a todos los responsables de grupos de cuidadores, para que puedan
transmitir con la misma ilusion que hemos puesto en este estudio, la necesidad de

participar en el mismo.

A continuacion, exponemos algunas preguntas y respuestas frecuentes:

e . Qué deben hacer los cuidadores?
Los cuidadores deben contestar a un cuestionario en version papel. Es anénimo,
no se solicita ningun dato personal y dura alrededor de 20 minutos.

e ;Como puedo ayudar yo como responsable de mi grupo en el proyecto?

o Puedes ayudar en el proyecto facilitando que la investigadora acuda a una
de las reuniones de cuidadores los ultimos 15 minutos. La investigadora
principal explicara brevemente en qué consiste el estudio y pedira la
colaboraciéon voluntaria de los cuidadores. Estos podran contestarlo alli
mismo si las instalaciones lo permiten o bien rellenarlo en casa y entregarlo

posteriormente al responsable del grupo.
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o Entrega del cuestionario de forma personal: Aquellas personas que no hayan
acudido a la reunién se les puede hacer llegar a través del personal del
centro. Para preservar los datos personales del cuidador. EIl
autocuestionario ira acompafiado de un sobre interior con un sello para que
el cuidador pueda enviarlo directamente a la investigadora principal.

o Entrevistas en el centro o por teléfono: Se adjuntara el contacto de la
investigadora principal para atender cualquier duda que surja, incluso se
podra contestar al cuestionario a través de una entrevista por teléfono si lo
desea el cuidador. La investigadora solicitara una sala, si es posible, para
ayudar a los cuidadores que no puedan rellenar el cuestionario por si
mismos.

o Existe una version online donde el autocuestionario puede ser rellenado a
través de un ordenador (se enviaria por mail) o movil (se enviaria via
WhatsApp).

NOTA: La forma de llevar a cabo la administracion de los autocuestionarios, se

personalizara en cada centro y con cada responsable del grupo de cuidadores.

¢ Se necesitan los datos personales de los cuidadores? No. El cuestionario es
anonimo y se preservara en todo momento la identidad del cuidador y de su familiar.
Si bien, se adjunta el consentimiento informado que debera firmar y sera guardado
separado del autocuestionario.

¢Qué tipo de cuidadores pueden participar? Cualquier cuidador
independientemente del numero de horas que dedique al cuidado. Puede ser
contestado por personas que tengan a su familiar en una residencia o que tengan
una interna en casa. No es necesario que sea el cuidador principal. No podran
participar aquellas personas contratadas para ayudar en el cuidado.

¢ Quién corre con los gastos del estudio? La investigadora principal correra con
todos los gastos de material. Toda la documentacién sera preparada por él.

¢, Puedo enviar el cuestionario a otras personas cuidadores que conozco y que no
participan en el grupo? Por supuesto, la investigadora te proporcionara las copias
que desees o te enviara el enlace para ser contestado via online.

Contacto: Ante cualquier duda puede llamarme al 625196691
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ANEXO IlI: Carta de presentacion para los cuidadores

Zaragoza, 13 de septiembre de 2017

Estimado cuidador,

Desde la Universidad de Zaragoza y a través del siguiente estudio de
investigacion, queremos contribuir a la mejora de los programas destinados de

nuestros cuidadores.

Para ello, estamos administrando un autocuestionario a los cuidadores
familiares de una persona con discapacidad y/o enfermedad cronica de la ciudad
de Zaragoza. Consta de preguntas muy sencillas donde queremos demostrar
como el cuidar a una persona dependiente afecta directamente en el
autocuidado, productividad y ocio de nuestros cuidadores y por ello en su calidad
de vida. Dicho estudio cuenta con el dictamen favorable del Comité de Etica e
Investigacion de Aragon (CEICA) y con la colaboracién de numerosas entidades

de Zaragoza.

Todos los dias nos lamentamos de la precariedad de la investigacion en
Espanfia, pero lo que no nos damos cuenta es que somos nosotros los primeros
gue no apoyamos en este proceso. El exceso de informacién que nos llega en el
dia a dia, la desconfianza de los estudios con fines lucrativos y unido a nuestras
ajetreadas agendas, hace que seamos la primera barrera para la investigacién

al no colaborar en este tipo de estudio.

Por ello hago un llamamiento a todos los responsables y cuidadores,
para que puedan transmitir con la misma ilusion que hemos puesto en este

estudio, la necesidad de participar en el mismo.

Este cuestionario puede ser rellenado por cualquier persona que cuide o sea
responsable de un familiar dependiente, independientemente del numero de
horas de cuidado que preste (no debe ser contestado por las personas que han
sido contratadas para ayudar en el cuidado). Si su familiar tiene un interno/a o
vive en una residencia Sl que puede participar en este estudio. Esperamos
que la complementacion de este cuestionario le ayude en un futuro a mejorar su

calidad de vida y le agradecemos su colaboracion, ya que, sin su ayuda, esta
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investigacion no podria realizarse.

Atentamente,

Laura Gonzalo Ciria

Investigadora principal

(Este ejemplar es para usted)
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ANEXO IV: Consentimiento informado

“OCUPACION Y CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR FAMILIAR”

. ¢Qué es y qué persigue este estudio?: Este estudio, dirigido y controlado por
profesionales de la salud, forma parte de una investigacion que tiene como
objetivo demostrar como el desequilibrio ocupacional de un cuidador (de una
persona dependiente) afecta en su calidad de vida.

. ¢Como se realizara el estudio?: El estudio es de caracter gratuito y consta de
unas pruebas indoloras: solo tendra que responder a los cuestionarios anexos a
este documento, cuya duracién aproximada sera de unos 10 -15 minutos.

. Beneficios y riesgos: Los beneficios que supone participar en este estudio son,
principalmente, aumentar el conocimiento en cuanto a la evaluacion y evolucion
del sindrome del cuidador, lo que podria permitir estudiar con mayor profundidad
la eficacia de los programas y ayudas para el cuidador principal, asi como
concienciar a la poblacion en general. El estudio no supone ningun riesgo para
los participantes ni para sus enfermos (solo tiene que contestar a unas preguntas
de forma anénima).

. Confidencialidad de los datos: Todos los datos que usted ponga en este
cuestionario se trataran de manera andénima y confidencial. Los resultados del
estudio podran ser comunicados a la comunidad cientifica a través de congresos
y publicaciones, garantizando que en todo momento del proceso de difusion se
omitira su identidad y cualquier dato personal que pueda facilitar que se le
identifique.

. Contacto: Para cualquier duda o consulta puedo ponerme en contacto con Laura
Gonzalo (investigadora principal) en el movil: 625196691 y e-mail:

lagon@unizar.es.

CONSENTIMIENTO PARA LA INVESTIGACION
NO OLVIDE FIRMAR LOS CUADROS GRISES, POR FAVOR
(Este ejemplar es para usted)
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Consentimiento informado estudio___ 1 _ Version__1___, fecha_19-06-2017
Titulo del PROYECTO: “OCUPACION Y CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR
FAMILIAR”
Y0, et —————————— (nombre y apellidos del

participante)

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.

He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente
informacion sobre el mismo.

He recibido informacién de la investigadora principal.
Comprendo que mi participacion es voluntaria.

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1) cuando quiera;

2) sin tener que dar explicaciones;

3) sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Deseo ser informado sobre los resultados del estudio: si no (marque
lo que proceda)

He recibido una copia firmada de este Consentimiento Informado.

Firma del participante: Fecha:

He explicado la naturaleza y el propoésito del estudio al participante mencionado

Firma de la investigadora: Fecha: 19 de junio de 2017

Todos los datos que usted ha expuesto seran anénimos por lo que en ningun
momento se le pedira ningun dato que le pueda identificar. Se le identificara con
un cédigo que soélo la investigadora principal podra relacionar con su nombre.
Toda la informacion recogida se tratara conforme a lo establecido en la Ley
Organica 15/99, de proteccion de datos de caracter personal.

310



ANEXO V: Autocuestionario

SECCION 1: Datos del familiar que usted cuida

(Si cuida a varias personas haga referencia al mas dependiente)

Su familiar es:
o Hombre
o Mujer

.Qué edad tiene su familiar?

.Con quién vive su familiar?

o Vivecon ... (escriba las personas/parentesco)
O Vvive en su casa con un/a interna

o vive en una residencia, internado...

Su familiar es dependiente debido a una limitacion funcional...? *

o Mental/cognitiva (Ej: enfermedad mental, alteracion de la memoria, Alzheimer...)
Intelectual y del desarrollo (autismo, sindrome de Down, ...)

Fisica (problemas graves de movilidad)

Sensorial (auditivo, visual...)

o
o
o
o Otro:

Indique el diagnostico principal de su familiar:

Su familiar necesita ayuda para... *

o Comer y beber. Ej: cortar la carne, ...

o Esdependiente para la miccion/defecacion. Ej: necesita que le cambien el pafial, bolsa
de orina, colostomia...

Lavarse y secarse

Otros cuidados corporales. Ej: cortar las uias, dar crema corporal, afeitarse...
Vestirse

Mantener su salud (ir a los médicos, tomar la medicacion...)

Para tumbarse, sentarse, ponerse de pie...

Moverse dentro del hogar

Moverse fuera del hogar

Para realizar las tareas domésticas (hacerse la comida, limpiar la casa, lavar la ropa...)
Tomar decisiones (para personas con discapacidad mental o intelectual)

O O OO O O O O O

Mi familiar necesita ayuda para realizar las actividades basicas de la vida diaria ...

Una vez al dia

2-3 veces al dia (sin apoyo permanente de una persona)

Necesita apoyo indispensable y continuo de otra persona dentro y fuera de casa
Otro:

O O O O
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Indique los RECURSOS que ha necesitado su familiar en el ultimo afio para
mejorar la calidad del cuidado.

@)
@)

(@]

o

El enfermo vive en una residencia

Asiste menos de 4h al dia a un centro de dia, centro especial de empleo... o Asiste
mas de 4h al dia a un centro de dia, centro especial de empleo... o Teleasistencia
Transporte adaptado

Residencia de fin de semana

Residencia temporal (para situaciones puntuales como vacaciones, eventos,
operaciones quirdrgicas...)

Comida a domicilio

No ha utilizado ningln recurso en el Gltimo afio.

Otro:
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SECCION 2: Datos del cuidador

A partir de aqui todas las preguntas haran referencia a USTED como cuidador y/o responsable de una persona
dependiente. Marque todas las opciones posibles.

JEs usted...?
o Hombre
o Mujer

Estado civil
o Casado / vive en pareja
o Soltero/ viudo/ separado

Indique su edad:

Es usted el cuidador principal de su familiar dependiente? *

o SI, recae sobre mi la mayor parte del cuidado de mi familiar

o No soy el cuidador principal, pero colaboro en el cuidado de mi familiar

o Comparto por igual el cuidado con otro/s familiar/es

o Mi familiar vive con una interna, pero yo soy el cuidador familiar responsable
o Mi familiar vive en una residencia, pero yo soy el cuidador familiar responsable

(Cuantos ANOS lleva usted al cuidado/supervision de su familiar?

(En qué localidad vive? (Indique lugar y provincia)
,Vive usted con su familiar?

o Si

o No

o Vivo en otra ciudad/pueblo

o

o

Mi familiar vive en una residencia, internado...
Otro:

Qué parentesco tiene con su familiar dependiente? Soy... *
o Soy su hija/hijo

Su esposo/esposa

Su padre/madre

Su hermano/a

Otro:

O O O O

;Tiene usted alguna enfermedad/discapacidad que le dificulte cuidar a su
familiar? Indique cuales.

Nivel de estudios *

o Sin estudios (no acabé todo el ciclo del colegio)
o Estudios primarios (terminé el colegio)

o Educacion 1° grado: ESO, FP Medio...
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@)
@)
@)

Educacion 2° grado: Bachillerato, FP superior, COU...
Estudios universitarios
Otro:

Situacion laboral actual *

O O O O O O O o0 o0

Jubilado/a

Incapacidad laboral/pensionista

Trabajo jornada completa

Trabajo jornada completa, aunque mi horario es flexible
Trabajo menos de 4h al dia

Tengo un trabajo eventual

Estoy en paro

Ama/o de casa

Otro:

. Qué tipo de cuidados realiza usted a su familiar como cuidador? Le ayudo en ... *

@)
@)

@)
@)
@)

Actividades basicas de la vida diaria (asear a mi familiar, vestirle...)

Actividades instrumentales de la vida diaria (darle la medicacién, lavarle la ropa,
limpiarle la casa...

Vigilancia, control

Apoyo emocional

Otro:

;Cuido/apoyo a mi familiar dependiente...? *

(@]

o

O OO0 O O O O O

Todos los dias de la semana las 24h del dia

Todos los dias excepto las horas que estd en el centro al que va habitualmente o
después de mi jornada laboral

Una vez al dia

Varias veces a la semana

Solo los fines de semana

Lo cuido solo por la noche

Puntualmente (vacaciones...)

Telefonicamente (vivimos en ciudades distintas)

Varios meses al aio (el paciente pernocta entre los hijos)
Otro:

., Cuando cuida a su familiar, cuantas horas dedica al dia para cuidarlo/a?

En un dia normal, indique cuanto tiempo dispone para usted (sin obligaciones):

Recibo o he recibido alguna vez ...

@)
@)
@)

Atencion psicologica individual

Terapia familiar

Asisto a grupos de apoyo con otros cuidadores, grupos de respiro, recibo formacion
para cuidar mejor a mi familiar

Ayuda/asesoramiento de un terapeuta ocupacional

Otros (indique cuales):
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A parte de su familiar, atiende a mas personas en situacion de dependencia? (hijos
u otras personas que dependan de usted de las actividades basicas de la vida diaria) *

o Solo atiendo a mi familiar dependiente al que hago referencia en este estudio

Tengo 2 familiares a mi cargo

Tengo 3 familiares a mi cargo

Tengo a mas de 3 familiares a mi cargo

o O O

Si cuida a mas de una persona indique a quien (parentesco) y diagnoéstico si procede:

,Puede dejar solo en casa a su familiar? *

o Si

o No

o Lo puedo dejar solo pero menos de una hora

Indique los APOYOS que le ayudan a cubrir las necesidades de
su familiar:

Me apoya algtn familiar puntualmente

Me apoya un familiar a diario

Asistenta/e para la limpieza de casa, lavar ropa, comprar...
Asistenta/e para realizar los cuidados basicos

Interna (vive con mi familiar)

Apoyo para acompafiamientos (ir al médico, hospital...)

Apoyo de los vecinos

Me ayudan para llevar y traer a mi familiar al centro de dia, colegio...
Mi familiar cambia de domicilio de varios familiares periddicamente
No recibo ayuda de nadie en el dia a dia

Vive en una residencia, internado...

Otro:

O OO0 OO OO OO0 0O 0 O0

.Cree que el resto de su familia esta desatendido por cuidar de
su familiar?

o Si

o No

o Solo en algunos momentos

SECCION 3: Autocuidado, trabajo y ocio

Queremos saber en qué actividades tiene problemas, dificultades y/o preocupaciones para
alcanzar su satisfaccion. Ejs: No puedo ducharme tranquila pues mi madre me requiere
atencion; no me deja hablar con tranquilidad por teléfono; me encantaria poder decorar
mi casa a mi gusto; tengo que recoger la medicacion; tengo que comprar rapido para no
dejarle solo; cuando voy a la peluqueria me hago lo basico pues no dispongo de tiempo;
ya no me acuerdo la ultima vez que me hice una revision médica; deberia ir al podologo,
pero no tengo tiempo...

AUTOCUIDADO: Marque en qué actividades tiene USTED problemas, preocupaciones
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y/o dificultades para su satisfaccion desde que es cuidador. Deje en blanco lo que no
corresponda.

Cuidado de si mismo (marque solo las dificultades). Deje en blanco lo que no le afecte.

Tener intimidad en el bafio

Ducharme con tranquilidad, lavarme el pelo ...

Lavarme los dientes

No tengo tiempo, ganas... de cuidarme las ufias, maquillarme ...

No tengo tiempo, ganas...de vestirme bien

Ir a la peluqueria, saloén de belleza, manicura...

Actividad sexual

Tomar la medicacion y recibir tratamientos: rehabilitacion, podologo, dentista...)
Descansar por la noche y dormir lo suficiente

Llevar una dieta saludable /comer sano

Ir al médico o recibir tratamientos (rehabilitacion, masajes, podologo, apucultura...)
Hacer ejercicio fisico, ir al gimnasio, andar...

Otro:

Tengo dificultad para realizar TODAS las actividades autocuidado que desearia.

O O O OO O O OO OO0 OoOO0oOOo0

Movilidad funcional (marque solo las dificultades). Deje en blanco lo que no le afecte.
o Tengo problemas de movilidad dentro de casa

o Tengo problemas fuera de casa

o Otro:

Gestion comunitaria (marque solo las dificultades). Deje en blanco lo que no le afecte.
Ir a comprar

Hacer gestiones bancarias, pagar impuestos...

Ir a organismos publicos

Tengo dificultad para utilizar el transporte publico, necesito bus/taxi adaptado etc.
Otro:

Tengo dificultad para realizar TODAS las actividades que desearia.

O O O O O O

PRODUCTIVIDAD/TRABAJO: Marque en qué actividades tiene USTED problemas,
preocupaciones y/o dificultades para su satisfaccion desde que es cuidador.

Trabajo remunerado/voluntariado (marque solo las dificultades). Deje en blanco lo
que no le afecte.

Tengo dificultad para trabajar/he dejado de trabajar para cuidar a mi familiar

Buscar o cambiar de empleo: hacer el curriculum vitae, rellenar portales de empleo...
He reducido la jornada laboral como consecuencia del cuidado

He cambiado de trabajo como consecuencia del cuidado

Nunca he trabajado como consecuencia del cuidado

Asistir a entrevistas, reuniones.

Aprender nuevas tareas

Relacionarme con los compafieros del trabajo

Ser puntual y constante en mi trabajo

Hacer frente a los problemas y conflictos del trabajo

O O O O O O O O O O
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Desempefiar cargos con mas cualificacion

Hacer un voluntariado (no remunerado) al menos 1 vez/semana

No puedo /no sé cuidar a mi familiar en sus necesidades mas basicas

No puedo /no sé manejar a mi familiar en las situaciones mas criticas

En algunos momentos desatiendo al resto de mi familia: hijos, nietos...

Pasar algun tiempo o realizar alguna actividad con algun miembro de la familia: hijos,

nietos... al menos 1 vez/semana

o Participar e involucrarse en grupos o actividades religiosas al menos 1 vez/semana o
Participar en asociaciones, grupos ... al menos 1 vez/semana

o Otro:

o Tengo dificultad para realizar TODAS las actividades productivas que desearia.

o O O O O O

Manejo del hogar (marque solo las dificultades). Deje en blanco lo que no le afecte.
o He tenido que cambiarme de hogar para cuidar mejor a mi familiar

o He tenido que adaptar mi hogar fuera de peligros, modificar el bafio, la decoracion de
mi hogar como consecuencia del cuidado...

o Planificar las comidas, comprar la lista de la compra,

o Preparar la comida

o Limpiar el hogar

o Lavar y planchar la ropa

Reponer o reparar pequefias cosas. Ej: sustituir una bombilla, pegar algo roto, ...

(@]

Mantener mi hogar ordenado
o Otro:
o Tengo dificultad para realizar TODAS las actividades de manejo del hogar.

(@]

Formacion (marque solo las dificultades). Deje en blanco lo que no le afecte. o
Estudiar para sacarme un titulo, ...

o Hacer cursos, mejorar mi formacion, ir a una academia...

o Iraclase a tiempo completo o parcial

o Presentarme a los exdmenes, oposiciones...

o Relacionarme con mis compaiieros de clase

o Ofro:

Tengo dificultad para realizar TODAS las actividades de formacion que desearia.

o

,Ha dejado de hacer alguna actividad relacionada con la PRODUCTIVIDAD por
ser cuidador? Indique cuales.

OCIO: Marque en qué actividades tiene USTED problemas, preocupaciones y/o
dificultades.

Recreacion tranquila (marque solo las dificultades). Deje en blanco lo que no le
afecte.

o Escuchar musica, la radio, ...

o Ver la television, peliculas...
o Leer el periddico, un libro, revistas....
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Jugar a juegos de mesa: baraja, domind, parchis...
Pintar, hacer ceramica...

Estudiar historia, ciencia...

Hablar/leer idiomas

Escribir poemas, relatos, canciones, diario, ...
Armar puzzles, juegos armables....

Cuidar de un animal en casa

Cocinar por placer

Hacer ceramica, manualidades,

Hacer fotografias

Decorar mi hogar

Cantar

Coleccionar

Pasatiempos, juegos de ordenador, tablets...
Coser, arreglar ropa...

Estudiar historia o algo por hobbie.

Otro:

Tengo dificultad para realizar TODAS las actividades recreativas pasivas que
desearia.

O OO0 OO OO OO0 OO0OO0o0OO0OOoOO0oOOoOO0o0OO0

Recreacion activa (marque solo las dificultades). Deje en blanco lo que no le afecte. o
practicar un deporte (golf, futbol, baloncesto...)

ir al cine, al teatro, a conciertos...

bailar

viajar, hacer turismo

asistir a servicios religiosos

asistir a cursos/cursillos para ocupar mi tiempo libre
visitar museos, bibliotecas

asistir a eventos deportivos: partidos de futbol...
jardineria

hacer fotografias

acampar

participar en politica

Ir de compras, ver escaparates...

caminar, nadar...

ir a la piscina en verano

asistir a charlas/conferencias

practicar yoga, karate...

cazar, pescar

conducir

Otro:

Tengo dificultad para realizar TODAS las actividades recreativas activas que desearia.

O O O O0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OOoOOoOOoOO0oO0o0O0

Socializacion (marque solo las dificultades). Deje en blanco lo que no le afecte. o
Visitar a familiares...

Quedar con mis amigos

Salir a tomar un café

Hablar por teléfono, movil...

Escribir cartas, mensajes, WhatsApp...

Planificar eventos sociales

Asistir a fiestas, bodas, comuniones, homenajes ...

Asistir a reuniones de vecinos, colegios...

O O O O O O O
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Pertenecer a un club, asociacion...

Asistir a reuniones con otros cuidadores...

Otro:

Tengo dificultad para realizar TODAS las actividades de socializacion que desearia.

o O O O

.Ha dejado de hacer alguna actividad relacionadas con el OCIO por ser cuidador?
Indique cuales.

SECCION 4: A continuacion, de todos los problemas/dificultades y/o
preocupaciones para alcanzar su satisfaccion analizados en el apartado anterior
(autocuidado, productividad y ocio). ESCRIBA los 5 mas importantes (puede anotar
hasta 5).

1°

20

30

4°

50

A continuacion, rodee con un circulo del 1 al 10 lo que corresponda relacionado con los problemas
que ha escrito:

Importancia (1 nada importante — 10 muy importante),
desempeiio (1 no puedo hacerlo en absoluto — 10 puedo hacerlo muy bien )y
satisfaccion (1- No estoy satisfecho en absoluto — 10 Muy satisfecho/a)

1%
(Qué importancia tiene para usted esta actividad? 123456789 10
(Puede hacer esta actividad desde que es cuidador? 123456789 10

(Actualmente esta satisfecho cuando hace esa actividad? 123456789 10

2°%
(Qué importancia tiene para usted esta actividad? 123456789 10
(Puede hacer esta actividad desde que es cuidador? 123456789 10

(Actualmente esta satisfecho cuando hace esa actividad? 123456789 10
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3°:

(Qué importancia tiene para usted esta actividad? 123456789 10

(Puede hacer esta actividad desde que es cuidador? 12345678910

(Actualmente esta satisfecho cuando hace esa actividad? 123456789 10

4°:

(Qué importancia tiene para usted esta actividad? 123456789 10

(Puede hacer esta actividad desde que es cuidador? 12345678910

(Actualmente esta satisfecho cuando hace esa actividad? 123456789 10

5°:

(Qué importancia tiene para usted esta actividad? 12345678910

(Puede hacer esta actividad desde que es cuidador? 123456789 10

(Actualmente esta satisfecho cuando hace esa actividad? 123456789 10

Ultima Seccion 5: CALIDAD DE VIDA (WHOQOL Bref)

Por favor, lea la pregunta, valore sus sentimientos y haga una X en el cuadro que
represente mejor su_opcion de respuesta.

1-Muy 2-Regular 3-Normal 4-Bastante 5-Muy buena
mala buena

1. ;Cémo calificaria su calidad

de vida?
1-Muy 2-Un poco 3-Lo normal | 4-Bastante 5-Muy
insatisfecho | insatisfecho satisfecho/a | satisfecho/a
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2. (Cuan satisfecho/a esta con su
salud?

Las siguientes preguntas hacen referencia al grado en que ha experimentado ciertos

hechos en las dos ultimas semanas.

1-Nada

2-Un
poco

3-Lo normal
moderado

4-
Bastante

5-
Extremadam
/totalmente

3. (En qué medida piensa que el
dolor (fisico) le impide hacer lo que
necesita?

4. (Cuanto necesita de cualquier
tratamiento médico para funcionar en su
vida diaria?

5. (Cuanto disfruta de la vida?

6. (En qué medida siente que su vida
tiene sentido?

7. (Cual es su capacidad de concentracion?

8. (Cuanta seguridad siente en su vida
diaria?

9. (Cuan saludable es el ambiente fisico a
su alrededor?

10. ;Tiene energia suficiente para la
vida diaria?

11. ;Es capaz de aceptar su apariencia
fisica?

12. ;Tiene suficiente dinero para cubrir
sus necesidades?

13. ;Tiene toda la informacion que
necesitara para su vida diaria disponible?

14. ;Hasta qué punto tiene oportunidad
de realizar actividades de ocio?
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15. ¢ Es capaz de desplazarse de un lugar
a otro?

Las siguientes preguntas hacen referencia a si en las dos tltimas semanas se ha sentido
satisfecho/a y cuanto, en varios aspectos de su vida.

1 Muy
insatisfecho

2 Poco

3 Lo normal

4 Bastante
satisfecho

5 Muy
satisfecho

16. ;Cuan satisfecho/a esta con su suefio?

17. (Cuan satisfecho/a estd con su
habilidad para realizar sus actividades de
la vida diaria?

18. (Cuan satisfecho/a estd con su
capacidad de trabajo?

19. ;Cuan de satisfecho/a esta de si mismo?

20. ;Cuan satisfecho/a estd con sus
relaciones personales?

21. ;Cuan satisfecho/a estd con su
vida sexual?

22. ;Cuan satisfecho/a esta con el apoyo
que tiene de sus amigos/as?

23. ;Cuan satisfecho/a esta de las
condiciones del lugar donde vive?

24. ;Cuan satisfecho/a esta con el acceso
18
que tiene a los servicios sanitarios?

25. (Cuan satisfecho/a estd con los
servicios de transporte de su zona?

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o experimentado ciertos
sentimientos en las dos tltimas semanas.

Nunca

2
Raramente

3

Moderadament
e

4

5

Frecuentemente | Siempre
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26. (Con qué frecuencia tiene
sentimientos negativos, tales como
tristeza, desesperanza, ansiedad o
depresion?

(Le ha servido este cuestionario para ser mas consciente de sus necesidades? *
o Si
o No

(Ha tenido que pedir ayuda para rellenar este cuestionario?
o Si
o No

(En qué CENTRO le han proporcionado este cuestionario?

(Qué necesitaria para mejorar su satisfaccion como cuidador?

NO OLVIDE FIRMAR EL CONSENTIMIENTO INFORMADO DE LA SIGUIENTE PAGINA

CONSENTIMIENTO PARA LA INVESTIGACION
NO OLVIDE FIRMAR LOS CUADROS GRISES, POR FAVOR

(Este ejemplar sera separado del cuestionario para preservar su identidad)

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Consentimiento informado estudio___ 1 Version__1___, fecha_19-06-2017
Titulo del PROYECTO: “OCUPACION Y CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR
FAMILIAR”

D (o TP (nombre y apellidos del

participante)

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.
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He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente
informacion sobre el mismo.

He recibido informacién de la investigadora principal.
Comprendo que mi participacion es voluntaria.

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1) cuando quiera;

2) sin tener que dar explicaciones;

3) sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Deseo ser informado sobre los resultados del estudio: si no (marque
lo que proceda)

He recibido una copia firmada de este Consentimiento Informado.

Firma del participante: Fecha:

He explicado la naturaleza y el propésito del estudio al participante mencionado

Firma de la investigadora: Fecha: 19 de junio de 2017

Todos los datos que usted ha expuesto seran anénimos por lo que en ningun
momento se le pedira ningun dato que le pueda identificar. Se le identificara con
un coédigo que soélo la investigadora principal podra relacionar con su nombre.
Toda la informacién recogida se tratara conforme a lo establecido en la Ley
Organica 15/99, de proteccion de datos de caracter personal.
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ANEXO VI: Dictamen favorable del CEICA

Informe Dictamen Favorable

GOBIERNO Trabajos académicos
EDE ARAGON CP. - C.I PII7/D039
B 4 . ' 15 de febrero de 2017

Dfia. Maria Gonzdlez Hinjos, Secretaria del CEIC Aragdn (CEICA)

CERTIFICA

19, Que el CEIC Aragon (CEICA) en su reunidn del dia 15/02/2017, Acta N® 03/2017 ha evaluado la propuesta del
Trabajo:

Titulo: Perfil ocupacional del cuidador de un familiar dependiente,

Alumno: Laura Gonzalo Ciria
Director: Ana Gascon Catalan

Centro de realizacidn: Universidad de Zaragoza

Versitn protocolo: 01/febrero/2017
Version documento de infarmacidn y consentimiento: 01 /febrerof 2017

20, Considera que

- El proyecto se plantea siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomedica y los
principios éticos aplicables,

El Tutor/Divector garantiza la confidenclalidad de la Informacidn, la cormecta obtencidn del consentimiento de los
participantes, el cumplimiento de la LOPD y la correcta utilizacién de los recursas materiales necesarios para su

- realizacidn. _
30, Por I que este CEIC emite DICTAMEN FAVORABLE a la realizacion del proyecto.

Lo que firmo en Zaragoza, a 15 de febrero de 2017

=
aniy

i+ Maria Gonzdlez Hinjos
Secretaria del CEIC Aragdn (CEICA)

Pégina 1 de 1
Tel, 976 71 48 57 Fax. 976 71 55 5 Corren electrdnico mgonzakezh, ceicfiaragon e
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ANEXO ViII: Diferencias entre estudios de cuidadores y
no cuidadores respecto a la calidad de vida (WHOQOL-
Bref)

Tabla 58. Diferencias en la calidad de vida (WHOQOL-Bref) entre
estudios de cuidadores y no cuidadores

ESTUDIOS DE CUIDADORES ESTUDIOS NO CUIDADORES
Avila Toscano JH,
Auior. aiio Gonzalo Ciria, Ribé Buitron JM, Garcia Cuadrado Moltedo Perfetti,  Cardona Arias,
’ 2021 2014 JM, Gaitan Ruiz J, 2014 2015
2014
Cuidadores de Cuidadores de Cuidadores Mujeres chilenas Adultos
familiares familiares esparioles familiares no cuidadores colombianos no
esparioles con con esquizofrenia colombianos de cuidadores
discapacidad y/o adultos con
Caracteristicas enfermedad enfermedades
de la muestra cronica Edad media cronicas no
60,05+11,7 transmisibles Edad media Edad media
Edad media Mujeres 82% 27,65+8,16 51%17
60,3+13,64 Edad media 100% mujeres 53,1% mujeres
Mujeres 72,8% 36-39 (44,9%)
Mujeres 78%
S. Fisica 56,39+19,49 59,98+14,96 47,46+7,68. 76,2+5,2 68+16,7
S. Psicologica 54,75+18,52 53,28+16,65 44,68+6,92 64,1%4,2 70+£15
Rels. Sociales 50,19+20,84 43,82+18,85 19,58+6,86 70,1£5,5 60+19,2
Ambiente 54,31x15,51 54,06+12,39 50,88+9,68 75,2+3,8 59+13,4

Fuente: Elaboracion propia a partir de los estudios revisados.
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ANEXO VIII: Perfil sociodemografico de los principales
estudios analizados en la discusion

Tabla 59. Perfil sociodemogrdafico de los principales estudios analizados

AUTOR, ANO; TITULO (TIPO

DE INVESTIGACION)

FAMILIAR RECEPTOR
DE CUIDADOS

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE LOS
CUIDADORES

Gonzalo Ciria, 2022.
“Autocuidado, productividad y
ocio de los cuidadores familiares”

(Tesis doctoral)

Persona con cualquier tipo

de discapacidad y/o
enfermedad cronica

41,6% trastorno mental

500 cuidadores; mujeres 72,8%, hijas/hijos 33,6,
madres/padres 30,6%, estudios superiores 31,2%;
E. Universitarios 32,2%, sin trabajo remunerado

56,70%, Vive con su familiar 70,80%.

Hijuelos Garcia NA et al. ,2018
“Desempenio  ocupacional  y
satisfaccion de los cuidadores
primarios informales de pacientes
con limitacion en la actividad”

(Articulo Original)

Familiares con discapacidad
fisica producida por una
enfermedad

neuromusculoesquelética

18 cuidadores, Padres y madres 50%, Casadas
77,78%

Labores del hogar 33.33 %, Jubilados 27,78%;
Nivel académico de licenciatura 50%

(Excluyen a los cuidadores que cuidan a mas de un
familiar)

Roca Roger M et al., 2000
“Impacto del hecho de cuidar en
la salud de los cuidadores
familiares”

(Articulo original)

Personas dependientes

31% salud mental afectada

227 cuidadores informales mujeres de mediana
edad, hijas (47%), no trabajan fuera del hogar y
nivel cultural es bajo

(Se excluyen a los cuidadores que atienden a mas

de una persona.)

Del Rio Lozano M, Garcia
Calvente M, Marcos Marcos

Jetal, 2011

“Desigualdades de género en el

deterioro de la salud como

Personas dependientes

7512 personas cuidadoras;, Mujeres 74% edad
media 45-64 arios( 52%), casadas (71%),; no han
superado los estudios primarios (63%), ; El 43%
se dedica exclusivamente a las tareas del hogar.
(Se excluyen a los cuidadores que atienden a mas

de una persona.)

consecuencia del cuidado

informal en Esparia”

(Articulo original)

Rubio Florido,2012 Personas dependientes 321 cuidadores; Mujer (79,1%, casadas 70,8%,
“Tiempo de ocio de los | El 42,7% presentan algun | Edad media 57,41+13,88 arios siendo superior la

cuidadores familiares” tipo de demencia de los hombres; Estudios primarios 44,4%, el
(Tesis Doctoral) Estudios superiores 12,3%, No realiza ninguna

actividad laboral (73,2%); Vive en el mismo

domicilio que la persona a la que cuida (90,3%)
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Avila JH, Garcia
Cuadrado JM, Gaitan Ruiz J, 2014

Toscano

“Calidad de vida en cuidadores
informales de personas con
enfermedades cronicas”

(Articulo original)

Pacientes  adultos  con
enfermedades cronicas no

transmisibles

127 cuidadores informales;, Mujeres (78%),; 36 a
59 anos (44,9%); No acaban estudios (57,6%) y

nivel técnico o superior 12,5%

Serrano Santo, 2016
“Necesidades de los cuidadores
de pacientes con  deterioro
cognitivo: lo que necesitan frente
a lo que les ofrecemos”™

(Articulo original)

Pacientes con sospecha de

deterioro cognitivo

67 cuidadores; sexo femenino (70,1%); Edad de
57-92 anios (media: 77,70 = 7,11 afios); nivel de
escolaridad predominante de estudios primarios
sin acabar. Mayoritariamente, personas jubiladas
o sin trabajo por dedicarse a sus labores, y en su

gran mayoria casados.

Angulo Hurtado, 2016
“Relacion entre la calidad de vida

en salud y la carga fisica en

Personas con enfermedad de

Alzheimer

76 articulos cientificos de revisiones tematicas y
que abordaron el tema de la calidad de vida en

salud, cuidadores, enfermedad de Alzheimer y

cuidadores de personas con cuidadores de personas con Enfermedad de
enfermedad de Alzheimer” Alzheimer

(Articulo de revision)
Agullo  Cantos JM, Paredes | Personas diagnosticadas con | 72 cuidadores: 52 mujeres y 20 hombres de edad

Carbonell JJ, Garcia Alandete J,
2019

“Roles e intereses en familiares
cuidadores de personas
diagnosticas con enfermedad de
Alzheimer”

(Articulo original)

Ribeée Buitron JM, 2014

“El  cuidador principal del

paciente con esquizofirenia”

(Tesis doctoral)

enfermedad de Alzheimer

Familiares con esquizofienia

comprendida entre 20-84 arios; 61,2% hijo/hija;

Conviven con su familiar

100 cuidadores, edad media

60,05+11,71; 57% casados, 62% madres y 8%

82% mujeres;

padres; 46% estudios primarios, 62% no trabajan;
79% viven con su familiar; 30% cuidan a otro

familiar con discapacidad.
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ANEXO IX: Tipo de -cuidadores segun su
responsabilidad y/o dedicacién en el cuidado

Tabla 60. Tipo de cuidadores segun su responsabilidad y/o dedicacion en
el cuidado

TIPO DE CUIDADOR qu(;m(ilcién segun su responsabilidad y/o dedicacion en el
cuidado

Aquel cuidador que tiene la mdxima responsabilidad en el

Cuidador principal s

Cuidador que comparte su responsabilidad de cuidados y/o
Cuidador corresponsable  proporciona cuidados de forma equitativa con otros
miembros normalmente de la misma familia

Cuidadores que colaboran puntualmente en el cuidado de

Cuidador colaborador
otros.

Fuente: Tabla de elaboracion propia.
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ANEXO X: Dificultades de desempeno e intereses y roles
futuros en cuidadores

Tabla 61. Relacion entre las dificultades de desemperio y los intereses y
roles futuros de los cuidadores

HOMBRES
Dificultades de Intereses futuros y
Areas de desempeiio roles muy
desempeiio significativas importantes

(Gonzalo, 2021) (Agullo et al., 2019)

AUTOCUIDADO | Hacer ejercicio™ Hacer ejercicio™

Roles muy
importantes:
-Trabajador,
-amigo
-miembro de la
familia

PRODUCTIVIDAD

-Ir de visita

-Leer,

-Viajar*

-Hacer fotografias -Conducir*
-Escuchar la radio
-Participar en -Caminar

politica -Escuchar musica
-Conducir* popular

-Asistir a eventos -Celebrar dias
deportivos, festivos

-Viajar* --Ver peliculas/ ver
la television
-Asistir a
conferencias

ocIo

* Intereses o roles que coinciden en ambos estudios
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