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PERSPECTIVA OCUPACIONAL DE PERSONAS
CUIDADORAS VINCULADAS A UN CENTRO DE
PERSONAS MAYORES. ESTUDIO MIXTO

OCCUPATIONAL PERSPECTIVE OF CAREGIVERS
LINKED TO A DAILY CARE CENTER. MIXED STUDY

Uxia Paredes Maseda Objetivos: Analizar el desempefio ocupacional de las
Terapeuta Ocupacional personas cuidadoras que se hacen cargo de personas
mayores en situacion de dependencia y que acuden a un
centro de personas mayores. Método: Se ha empleado la
metodologia cualitativa, con el fin de conocer las vivencias y
experiencias de las personas cuidadoras en su entorno
natural (fenomenologia descriptiva), combinada con el uso de
dos herramientas de evaluacion (EuroQol-5D-5L y Sobrecarga
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Objective: To analyze the occupational performance of
caregivers who take care of elderly people in a situation of
dependence and who attend a care facility. Methods: A
qualitative methodology study was combined with two
assessment tools (EuroQol-5D-5L and Zarit Overload).
Results: The categories are associated with the concept of
older person, the perception of care, the support received and
gender, the value about the care facility, and the role of
caregivers. In terms of quality of life, the health status was
rated at an average of 47 and 42% were overburdened.
Conclusions: The caregivers who are involved in the daily
care of dependent older people have an occupational
imbalance and overload. The occupational performance of
caregivers can be improved trough care facilities, obtaining
positive results in their health and quality of life
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INTRODUCCION

En la actualidad, la proporcion de personas mayores en la poblacion mundial presenta un aumento progresivo.
En Europa, el fendmeno de envejecimiento progresivo de la poblacion conlleva a un aumento en la incidencia
de afecciones relacionadas con la edad, lo que se traduce en la necesidad de prestacion de cuidados®). En
Galicia, seguin el Instituto Gallego de Estadistica®, el 25% del total de habitantes de la comunidad supera los
65 afios. Asimismo, el aumento de la esperanza de vida provoca que la poblacion de 80 o mas afnos sea mas
grande, correspondiéndose con el 90%. Asi, la esperanza de vida ronda los 83 afios®).

Parte de este colectivo estd en situacion de dependencia y su desempefio ocupacional estda afectado,
necesitando asi el cuidado de una tercera persona, es decir, personas cuidadoras no profesionales o personas
cuidadoras profesionales. Los cuidadores informales son vitales, tanto para el cuidado de las personas con
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alguna limitacion a largo plazo en la comunidad como para la economia de los paises de la Unién Europea. Las
personas cuidadoras no profesionales son aquellas que se encargan por imposicion o de forma voluntaria, con
o sin formacion, sobre el cuidado de una persona dependiente®. En Galicia hay un total de 144.539 personas
cuidadoras siendo el 63% mujeres y 37% hombres. Mayoritariamente asume el cuidado el entorno proximo
principal como es la familia, los amigos o los vecinos™.

El cuidado diario de personas dependientes puede aportar beneficios como la satisfaccion, la empatia, el
refuerzo del vinculo familiar, entre otros®). En contraposicion, el cuidado puede derivar en las consecuencias
negativas en su salud, como el estrés y la carga asociada a la prestacion de cuidados. En situaciones mas
complejas pueden contribuir a circunstancias como el aislamiento, la pobreza y exclusion social®.

El rol de cuidador/a puede ser impuesto por obligacion, derivando en una injusticia ocupacional, ya que la
persona no puede satisfacer sus necesidades ocupacionales manteniendo un equilibrio”). Asi, las estrategias de
adaptacion del medio, pautas, control conductual y cognitivo abordadas por las y los terapeutas ocupacionales
en relacion con el desempefio ocupacional de las personas dependientes, aumentan la sensacion de seguridad
y control de las personas cuidadoras, especialmente, a la hora de llevar a cabo las actividades de la vida diaria
con las personas mayores(®.,

La Organizacion Mundial de la Salud esta en proceso de elaborar una «Estrategia y plan de accidon mundiales
sobre el envejecimiento y la salud», con el objetivo de centrarse en los factores que influyan en el
envejecimiento saludable, entorno social y fisico y habitos de salud. Por ello, es necesario abordar las
necesidades de las personas cuidadoras de personas mayores para lograr un envejecimiento saludable. Esto
ha sido considerado como una prioridad publica segin la Organizacion Mundial de la Salud® y por
consiguiente desarrollé un programa en 2018 de formacion gratuita online (iSupport), con el objetivo de
mejorar las destrezas, conocimientos y herramientas de las personas cuidadoras.

Resulta fundamental integrar en la politica de la Unidn Europea la regulacion de los servicios de asistencia en
beneficio de las personas mayores, teniendo en cuenta a las personas cuidadoras, aplicando de este modo con
éxito el pilar europeo de derechos sociales, focalizandose en que los europeos tienen derecho a unos cuidados
de larga duracién asequibles y de buena calidad, enfrentandose de este modo, a los retos del envejecimiento
de la poblacion europea'?,

Desde marzo de 2020, la situacion derivada del coronavirus ha repercutido en nuestra salud a nivel fisico,
psiquico y social. Seis de cada diez personas cuidadoras consideran que esta situacidon ha afectado
negativamente a su bienestar fisico, mental y a su situacion econdmica. En un informe se muestra que el 34%
de personas cuidadoras le preocupa contagiarse de coronavirus y no poder hacerse cargo del cuidado de sus
familiares dependientes y que la calidad de atencion hacia estos disminuya?. Las consecuencias han sido
similares para las personas mayores institucionalizadas debido a las medidas adoptadas en relacién con las
restricciones de visitas a residencias, pasando a asumir las personas cuidadoras el rol de «cuidadores
secundarios»(12),

Obijetivos

Por lo tanto, dada la literatura existente, en el presente estudio queremos plantear como objetivo principal, el
desempeno ocupacional de las personas cuidadoras que se hacen cargo de personas mayores en situacion de
dependencia y que acuden a un centro de dia, dado que no existen estudios enfocados en la perspectiva
ocupacional del desempefio ocupacional de personas cuidadoras de personas que acuden a un centro de dia y
desde una metodologia mixta. Los objetivos especificos son definir el perfil de las personas cuidadoras de
personas dependientes que acuden a un centro de personas mayores y su concepto sobre la vejez, analizar el
desempeno ocupacional de las personas cuidadoras en los momentos previos y posteriores de la incorporacion
al centro de dia de un familiar en situacién de dependencia, explorar como han vivido las personas cuidadoras
su rol como cuidador de una persona en situacién de dependencia, analizar la calidad de vida y sobrecarga de
las personas cuidadoras y conocer qué aportan estos recursos asistenciales.

METODOS

Tipo de investigacién y diseno
Se trata de un estudio cualitativo, con una parte cuantitativa como complemento. Empleamos la investigacion
cuantitativa desde el enfoque de estudio descriptivo y la investigacion cualitativa desde la fenomenologia
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descriptiva*?), Llevamos a cabo el trabajo de investigacion en un centro de dia de personas mayores, situado en
un entorno urbano.

Entrada al campo y Criterios de seleccién

La entrada al campo se realizé con anterioridad al inicio de la situacién de crisis sanitaria de COVID-19 (marzo
de 2020), concretamente 5 meses antes, a través de la autorizacion de la direccion del centro seleccionado para
llevar a cabo el trabajo de investigacion, utilizando como portero a una de las directoras de este trabajo de
investigacion para acceder al recurso. Para la seleccion de la muestra, empleamos el muestreo tedrico y por
criterio®?. Por tanto, se incluyeron a aquellas personas cuidadoras de usuarios mayores de 65 afos que acuden
al centro de dia seleccionado para la entrada al campo y que sean miembros de la unidad familiar o que tengan
algun tipo de vinculo con las personas mayores que acuden al centro de dia. Sin embargo, se excluyen aquellas
personas que son menores de edad y que no hayan aceptado participar y por consecuente, no hayan firmado el
consentimiento informado.

Herramientas de recogida de datos
Hemos realizado un estudio mixto, con predominio de la investigacion cualitativa y la investigacion cuantitativa
como complemento. En el apartado de discusion, se muestra la combinacion de ambos andlisis y la congruencia
0 no de la informacion obtenida por ambas fuentes.

En relacién con la investigacion cualitativa empleamos una entrevista semiestructurada (elaboracion propia,
tabla 3). Las observaciones las incluimos en el diario de campo de la investigadora UPM. Las preguntas
planteadas en la entrevista se clasificaron en tres bloques diferentes: cuestiones sobre la situacién actual tras la
incorporacion de la persona que cuida al centro de dia, cuestiones sobre el periodo previo a la incorporacion de
la persona cuidada al centro de dia, y preguntas transversales sobre la concepcion del cuidado.

Como técnicas de recogida de datos en relacién con la investigacion cuantitativa, empleamos una hoja de
registro de variables sociodemograficas (elaboracién propia), la escala EuroQol-5D-5L y la escala de sobrecarga
de Zarit. Hay que recalcar que, para administrar la escala EuroQol-5D-5L, se pidi6 el consentimiento de su uso al
grupo EuroQol. A través de esta escala se ha analizado el valor subjetivo que cada persona otorga a su estado
de salud, que en la herramienta se llama Escala Visual Analdgica. En dicha escala la persona indica su estado de
salud de 0 (significando el peor estado de salud) a 100 (significando el mejor estado de salud). La EuroQol-5D-
5L también consta de un sistema descriptivo conformado por cinco dimensiones (movilidad, autocuidado,
actividades cotidianas, dolor o malestar y ansiedad y/o depresion) puntuadas del 0 al 5, siendo 0 sin problemas
de salud y 5 problemas severos.

Para evaluar la carga del cuidador se ha utilizado la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit. Esta formada
por 22 preguntas con 5 posibles respuestas (nunca, rara vez, algunas veces, bastantes veces y casi siempre).
Cada item nombrado anteriormente puntta del 1 al 5, la puntuacién total es de 88, se considera indicativa de
«no sobrecarga» una puntuacion inferior a 46, y de «sobrecarga intensa» una puntuacion superior a 56.

Andlisis de los datos

Para el analisis cualitativo transcribimos las entrevistas y empleamos las anotaciones del diario de campo de la
investigadora, codificando y categorizando posteriormente los discursos de los participantes(!?). Para procesar la
informacion cualitativa nos basamos en el analisis tematico de Braun y Clarke, con el objetivo de captar de
forma eficiente el significado subjetivo de las experiencias de los participantes®,

Para el analisis cuantitativo empleamos Microsoft Excel para extraer los porcentajes, medias y desviacion tipica
segun correspondiera. Dado el tamafio de la muestra, no se puede concluir ninguna asociacion significativa (p
valor inferior a 0,05) entre las diferentes variables.

Consideraciones éticas

Este trabajo de investigacion no cuenta con un informe del comité de ética, pero se siguieron las
recomendaciones de los principios éticos de la declaracion de Helsinki. Hemos elaborado una hoja de
informacién y un consentimiento informado para el director/a de la institucion en donde se llevd a cabo el
trabajo de investigacion y para los participantes del estudio. De este modo, ofrecimos las explicaciones
pertinentes y resolvimos con detalle las posibles dudas, contando asi con la aprobacion y autorizacion de ambas
partes, teniendo la posibilidad de revocar su participacion en cualquier fase del estudio. En esta linea se ha
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respetado el anonimato y confidencialidad de todos los participantes del estudio, atendiendo a la ley organica
3/2018 de proteccion de datos personales y garantia de los derechos digitales.

RESULTADOS

Se ha obtenido una muestra total de 7 participantes. En la tabla 1 se muestran las principales caracteristicas de
esta. Una vez recogida la informacién obtenida a través de la entrevista semiestructurada y el diario de campo
emergen las siguientes categorias agrupadas en la figura 1.
Se observa en la figura 1, el tiempo dedicado al cuidado Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréficas de la muestra.
Variable N (%) / Media (Desviacion tipica)

esta vinculado al desempefio ocupacional de las personas
cuidadoras previo y actual a la incorporacion del familiar
dependiente al centro de dia. El avance de la enfermedad
o0 de la dependencia del familiar mayor repercute las
ocupaciones. El tiempo dedicado al cuidado también se
vincula con los apoyos, es decir, con la implicacion
familiar, la adaptacion en el hogar (productos de apoyo,
presencia de barreras arquitectonicas), ayudas
econdmicas, la participacion en grupos de apoyo vy
escuela de personas cuidadoras. El género y la prestacion
de cuidados también se recalca puesto que los
participantes en sus discursos afirman que la sociedad
vincula a la mujer con la prestacion de cuidados y
mayores dependientes. Todo ello varia en funcion de la
posibilidad de institucionalizacién de la persona mayor, en

Edad

63+13

Mujer

4(57%)

Estado civil
Casado/a
Soltero/a
Separado/a
Divorciado/a
Pareja de hecho

3(40%)
1(15%)
1(15%)
1(15%)
1(15%)

Parentesco con la persona mayor

Hijo/a
Sobrino/a
Esposo/a

4(56%)
1(15%)
2(29%)

Nivel de estudio
Estudios basicos
Bachiller
Diplomatura

2(29%)
3(29%)
2(42%)

Actividad Laboral
Trabajador/a
Desempleado/a
Jubilado/a

3(42%)
1(15%)
3(42%)

Escala Visual Analdgica

47£19

Zarit

40+14

Sobrecarga
Elaboracion propia 2020

3(42%)

este caso en un centro de dia, repercutiendo
positivamente en la calidad de vida, sobrecarga y
desempefio ocupacional de personas cuidadoras y mejora
del vinculo familiar.

Concepto de las personas
cuidadoras sobre la persona

~

El tiempo dedicado al
cuidado

J

mayor

La mayor parte de las personas cuidadoras S — p NP oot
de este estudio estdn de acuerdo con la Castdevs | ¥ Soracncone o e ode
consideracion de que la sociedad concibe a e (ComRE / plbiocsn
este grupo de edad como «una carga» y que [ e e ]

asumir su cuidado no se realiza por decision
propia o por eleccion, sino por «obligacions.
C5 «Hay un desasosiego general...la gente
de la tercera edad es una carga, un estorbo,
da mucho trabajo... casi todo el mundo
esquiva el  problema, esquiva  su
responsabilidacb.

Adaptacién del

R hogar

Género y prestacién de Apoyos relacionados

cuidados con el cuidado Apoyo familiar

Grupos de autoayuda y

escuela de personas
Ayudas econémicas y cuidedoras
prestacién de

cuidados

Figura de persona cuidadora y
género femenino

Figura 1. Relacion entre las categorias emergidas de los discursos. Elaboracion propia; 2020.

Tiempo dedicado al cuidado

Desemperio ocupacional

Observamos que el tiempo dedicado al
cuidado estd vinculado al desempeio
ocupacional de las personas cuidadoras
previo y actual a la incorporacion del familiar
dependiente al centro de dia. El 43% de los
participantes refieren estar satisfechos
previamente a la incorporacién de la persona
al centro de dia.
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Figura 2. Sistema descriptivo EuroQol-5D-5L. Elaboracion propia; 2020.
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Se ha analizado el arreglo e higiene personal, trabajo, ocio/tiempo libre y participacion social. Por lo general, la
motivacion para realizar actividades de ocio disminuye en el momento que deciden asumir el rol de ser
cuidador/a, como menciona C3 en su discurso «Recuerdo que dejé de escuchar musica que es algo que me
encanta... igual no se le puede llamar depresion, pero si una caida de animo bastante importantes.

En relacién a la actividad laboral, las personas cuidadoras se ven obligadas a reducir o abandonar su jornada
laboral, para conciliar con las tareas de cuidados de la persona mayor.

El avance de la enfermedad o de la dependencia del familiar repercute en el desempefio ocupacional. La
mayoria de las personas cuidadoras le dan gran importancia al diagnostico de los mayores, consideran que la
dependencia fundamentalmente se produce por la sintomatologia ocasionada por el diagndstico.

Apoyos relacionados con el cuidado

El tiempo dedicado al cuidado también se vincula con los apoyos, es decir, con la implicacion familiar, la
adaptacion en el hogar (productos de apoyo, presencia de barreras arquitectdnicas), ayudas econdmicas, la
participacion en grupos de apoyo y escuela de personas cuidadoras.

Las personas cuidadoras han descrito el sentimiento de pertenencia a los grupos de apoyo de manera favorable,
entendiéndolos como grupos sociales e igualitarios. La mayoria ha acudido en algin momento, pero en alguna
ocasion han dejado de asistir, porque consideran que, no satisface al completo sus necesidades personales. En
relacién con la escuela de personas cuidadoras refieren que contribuye a la hora de adquirir conceptos, pautas e
informacién relacionada con diversas patologias, dificultades concretas, problemas comunes, técnicas para
mejorar los cuidados, etc. El 71% de los cuidadores entrevistados no poseen formacién especifica en el cuidado.

Geénero y prestacion de cuidados

El género y prestacion de cuidados también se recalca puesto que los participantes en sus discursos afirman que
la sociedad vincula la mujer con la prestacion de cuidados y mayores dependientes. Al estudiar la asociacion
entre diversas variables como «sexo» y «ansiedad/depresion», se puede observar que con predominio de las
mujeres (n=3), hay una tendencia a tener problemas de ansiedad o depresion, mientras que en los hombres
(n=4) no presentan esa tendencia.

El valor del centro de dia y su relacién con el rol de cuidador/a

La posibilidad de institucionalizacion de la persona mayor, en este caso en un centro de dia, repercute
positivamente en la calidad de vida, sobrecarga y desempefio ocupacional de las personas cuidadoras y mejora
del vinculo familiar.

Calidad de vida
En la Figura 2 se observa que la dimension que se encuentra mas afectada es la de ansiedad/depresion, lo que
puede estar asociado con el nivel de sobrecarga de las personas cuidadoras.

En cuanto a la calidad de vida de las personas mayores dependientes, sus familiares asocian la mejora en la
movilidad funcional de la persona mayor a las actividades que desarrollan a diario en el centro de dia,
centrandose sobre todo en las limitaciones fisicas que poseian antes de acudir al centro de dia, C3: «£/ centro
ayudo a que mejorara en muchos aspectos fisicos... camina con mas soltura, se esta recuperando bastante bien
del ictus». «Con relacion a la conducta considero que ahora es mas agradecida». Por iniciativa propia, las
personas cuidadoras entrevistadas, no hacen alusion a la esfera cognitivo-conductual.

Sobrecarga y/o responsabilidad sobre el cuidado

Las personas cuidadoras independientemente de su situacion laboral refieren una menor responsabilidad al
incorporarse las personas mayores al centro de dia, C6: «Tengo menos responsabilidad, no tengo que estar
pendiente de ella 24 horas... me permite desconectar, o bueno, intento hacerlo».

Las personas cuidadoras asocian un aumento del nivel de sobrecarga en la semana laboral frente al fin de
semana, ya que sus horarios giran en torno a los cuidados. El 14% de los participantes mantienen un estado de
sobrecarga intensa. Los participantes casados no presentan sobrecarga (n=2), sin embargo, el participante
soltero presenta sobrecarga intensa.
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DISCUSION

Tras el andlisis de los resultados, se ha alcanzado el objetivo general de este estudio que es, analizar el
desempeno ocupacional de las personas cuidadoras que se hacen cargo de personas mayores en situacion de
dependencia y que acuden a un centro de dia.

En lo relativo al perfil de las personas cuidadoras la literatura consultada muestra que el cuidador principal suele
ser una mujer, casada, cuyo parentesco con el familiar dependiente se corresponde con el de hija¥,
coincidiendo con el perfil de la muestra seleccionada. El 30% ha tenido que abandonar su puesto de trabajo o
modificar el tipo de trabajo y sus rutinast#1°),

Tal y como se refleja en la categoria «apoyos relacionados con el cuidado», los participantes le conceden gran
importancia a la implicacion y el apoyo familiar. Se observa en la evidencia cientifica, que el incremento de la
sobrecarga y empeoramiento de la calidad de vida se debe en gran medida a la falta de soporte social y a la
autoestima de las personas cuidadoras!®. En esta linea, Zarit et al*® defienden que el tipo de afrontamiento
también tiene diversos efectos en la calidad de vida en funcion de la fase en la que se encuentre la persona
cuidadora, a nivel emocional y a nivel de cuidados.

Para los participantes resulta mas beneficioso la escuela de personas cuidadoras que los grupos de apoyo.
Autores como, Monahan, Greene, y Coleman%'”) afirman que las personas cuidadoras a menudo no tienen la
energia, tiempo y motivacion suficiente, lo que conduce a abandonos y ausencias en las sesiones. Sin embargo,
las escuelas de personas cuidadoras les permite aumentar sus conocimientos, habilidades y capacidades para
desempefiar el rol de cuidador en sus domicilios. Refieren sentirse escuchados y apoyados por los profesionales
sociosanitarios que imparten estas sesiones, tal y como apoyan, Zarit y Reever(¥,

Asimismo, con respeto al desempefio ocupacional, el vestido es identificado como una de las actividades mas
afectadas en relacion con la subcategoria «arreglo e higiene personal»(!?). En el area de trabajo, Jenson y
Jacobzone® concluyen que es complicado conciliar la responsabilidad del rol de cuidador con la participacion
en el mercado laboral, pero que tal y como refleja en la literatura®®2Y), en algunas ocasiones el trabajo es una
via de escape y respiro para desconectar. En cuanto a la subcategoria «sobrecarga y/o responsabilidad sobre el
cuidado», el 42% de las personas cuidadoras que han participado en este estudio, experimenta sobrecarga, lo
que interfiere en la vida personal, social y laboral, tal y como se menciona en diversos estudios.

En cuanto al perfil de salud de las personas cuidadoras manifiestan sintomas o signos asociados al nivel de
sobrecarga y desequilibrio ocupacional®?), Sin embargo, en el analisis descriptivo del estudio se muestra que los
participantes que tienen un nivel bajo de ansiedad/depresion no poseen sobrecarga.

Las personas cuidadoras que prestan ayuda a familiares con un alto nivel de dependencia, optan por los
recursos asistenciales(®), Lo mismo que refieren en general los participantes del estudio. Ademas, la bibliografia
consultada menciona que el estrés y el afrontamiento por parte de las personas cuidadoras conlleva a la
busqueda de ayuda comunitaria®?. Por ello, varias investigaciones poseen en comun la teoria basada en que
los centros de personas mayores se asocian con una disminucion de la soledad, depresion, ansiedad y un
impacto positivo a nivel psicoldgico vy fisico, tanto en las personas mayores dependientes como en las personas
cuidadoras(®24),

Las intervenciones de los centros de atencidén diurna deben estar dirigidas desde terapia ocupacional a las
personas cuidadoras, siendo ellos los protagonistas de los diversos programas, basandose en las ocupaciones
significativas y llevando a cabo un proceso de empoderamiento y participacion activa®®).

Limitaciones del estudio

Nos encontramos con el pequefio tamafio muestral para obtener datos estadisticamente significativos, la
imposibilidad de haber realizado una intervencién grupal tras la realizacion de las entrevistas y ampliar la
muestra a un contexto mas rural. Posibles resultados sesgados en funcion de las respuestas obtenidas en la
escala de sobrecarga de Zarit o la EuroQol-5D.

Futuras lineas de la investigacién

Nos proponemos profundizar sobre los grupos de apoyo y demas intervenciones psicosociales desde el enfoque
de aprendizaje servicio e investigacion accion-participacion, asi como analizar el desempefio ocupacional de las
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personas cuidadoras a consecuencia de la situacion de crisis sanitaria derivada del coronavirus.

Aplicabilidad

El presente estudio da voz a las personas cuidadoras, profundizando sobre sus necesidades y por tanto,
contribuyendo a comprender mejor la realidad que vivencian. Todo ello, nos permite crear nuevos enfoques y
estrategias de intervencion con las personas cuidadoras y a su vez, con las personas mayores que reciben los
cuidados.

CONCLUSION

Se ha podido observar una mejoria del equilibrio ocupacional de las personas cuidadoras tras la incorporacion
de los familiares mayores al centro de personas mayores, que la mayoria de las personas son hijos/as, que las
personas cuidadoras suelen presentar dificultades para conciliar la vida laboral con la prestacion de cuidados,
que las areas del desempeno ocupacional mas afectadas son el trabajo, ocio y la participacion social, que la
adaptacion al rol de cuidador/a estd determinada por el apoyo familiar y tipo de afrontamiento, que se refleja
peor calidad de vida y aumento del nivel de sobrecarga. Por Ultimo, hay que mencionar que los centros de
personas mayores se consideran una opcion para desconectar y conciliar su vida personal con el rol de
cuidador/a.
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