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Resumen

Introduccidn: La calidad de vida es dificil de definir y operativizar al ser un concepto muy amplio, complejo y pluridi-
mensional. El objetivo fue comparar las definiciones, las percepcionesy las dimensiones relacionadas con la calidad
devida proporcionadas por las personas mayores dependientes y cuidadores.

Metodologia: de tipo cualitativo a partir del estudio de caso. Las dimensiones estudiadas estaban relacionadas con
la calidad de viday aspectos sociodemograficos, de salud, dependenciay laborales segun la poblacién de estudio. La
muestra final fue de 26 personas mayores, 22 cuidadores informales y 11 enfermeras del Servicio de Atencién Domi-
ciliaria del Centro de Atencién Primaria de Vilafranca del Penedés.

Resultados: se encontraron elementos comunes en las definiciones, la percepcion y elementos determinantes de la
CV con algunos factores distintos segun la poblacion de estudio.

Palabras clave: calidad de vida, personas mayores dependientes, cuidadores informales.

Abstract

Introduction: Quality of life is difficult to define and operationalize being a very broad, complex and multidimensional
concept. The aim was to compare the definitions, perceptions and dimensions related to the quality of life by the
dependent elderly and caregivers.

Methodology: qualitative case study type. The dimensions studied were related to quality of life and socio-
demographic, health, and labor dependence according to the study population. The final sample was 26 elderly, 22
informal caregivers and 11 nurses Home Care Service Center Primary Care Vilafranca.

Results: Common elements in definitions, perception and determinants of Quality of life with some factors other
according to the study population.

Keywords: quality of life, elderly dependents, informal caregivers.

Introduccion

La calidad de vida es dificil de definir y operativizar al
ser un concepto muy amplio, complejo y pluridimen-
sional, aplicado a muchos ambitos de la vida cotidiana
y muchas veces utilizado de forma imprecisa o equivo-
cada. Existen distintos modelos que intentan relacio-
nar los elementos implicados en la calidad de vida.
Destaca el modelo de World Health Organitation Qua-

lity of Life (WHOQOL-100), que consta de seis areas
de valoracion de calidad de vida (CV): la salud fisica,
el estado psicologico, el nivel de independencia, las
relaciones sociales, el ambiente y las creencias perso-
nales. Su objetivo es que pueda utilizarse en distintas
culturas, en diferentes problemas de salud y en situa-
ciones especiales como por ejemplo, ser cuidador o ser
una persona mayor dependiente’. Cabe destacar algu-
nos modelos anglosajones que son construidos a partir
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de las informaciones de las personas mayores sobre
los aspectos que consideran importantes en su cali-
dad de vida. Dichos modelos, ponen en evidencia
que los mayores comparten elementos comunes en la
forma de entender y percibir la calidad de vida®.

Otro estudio realizado en cinco paises europeos:
Alemania, Italia, Paises Bajos, Suecia y Reino Unido,
establece unas areas utiles en la valoracion de la cali-
dad de vida de los mayores: definicion y valoracion de
la calidad de vida, entorno (barrio, vivienda, transporte
y nuevas tecnologias), salud fisica y psiquica, apoyo
familiar y social, empleo y ingresos, desigualdades,
participacion e integracion social, papel de los servi-
cios, satisfaccion con la vida y bienestar subjetivo’.

Por ultimo destacamos el modelo multidimensional
de Fernandez-Ballesteros (1992), que explica la cali-
dad de vida de la persona mayor, a partir de dos clasifi-
caciones interrelacionadas, distinguiendo las dimen-
siones personales de las dimensiones socio-
ambientales y diferenciando a su vez los elementos
subjetivos y los objetivos que la constituyen. Valoran-
do factores personales como la salud, la autonomia y la
satisfaccion, asi como factores socioambientales como
las redes de apoyo o los servicios sociales’. En esta
linea, Sequeria (2010)’ expone que en situaciones de
dependencia aumenta la necesidad de ayuda en las
actividades de la vida diaria y el mantenimiento de la
calidad de vida.

Tal como se ha descrito, existen muchos modelos
que intentan exponer los elementos relacionados con la
calidad de vida, sin embargo no existe ninguno que
intente determinar: “;Qué elementos participan en la
calidad de vida de las personas mayores dependientes
de 75 y mas afios y sus cuidadores familiares atendidos
por el servicio domiciliario ATDOM?”; por ello el
objetivo del estudio fue comparar las definiciones, las
percepciones y las dimensiones relacionadas con la
calidad de vida en los actores implicados en situacién
de dependencia.

Metodologia

El ambito de estudio fue el Centro de Atencion Prima-
ria de I'Alt Penedés (Barcelona, Spain). La metodolo-
gia utilizada fue de tipo cualitativo a partir del estudio
de caso.

La poblacion de estudio fueron las personas mayo-
res dependientes de 75 y mas afios atendidos por el

Servicio de Atencion Domiciliaria (ATDOM), sus
cuidadores informales y las enfermeras del servicio
ATDOM. Después de pasar por el Comité Etico del
Instituto Catalan de Salud se nos proporciono la lista de
la poblacion de estudio para poder obtener la muestra,
apartir de la lista se eligieron las personas mayores que
cumplian las siguientes criterios de inclusion: tuvieran
un cuidador informal principal, no tuvieran ninguna
enfermedad cognitiva y quisieran participar en el estu-
dio. El muestreo fue intencionado, eligiendo a 26 mayo-
res que representaban todos los estratos (por grupo de
edad y género), ayudados por las enfermeras del servi-
cio ATDOM. En relacidn a la eleccidn de los cuidado-
res familiares, se utiliz6 un criterio estratégico, entre-
vistando a los cuidadores principales de los mayores
entrevistados, dando su consentimiento un total de 22
cuidadores familiares. Respecto a las enfermeras del
servicio ATDOM, se entrevisto a todas las enfermeras
que hiciera al menos dos afios que estaban en el servi-
cio,untotalde 11.

Variables y Dimensiones del estudio

Enlapersonamayory el cuidador informal principal se
recogieron variables sociodemograficas, familiares y
de salud; en la persona mayor también se identifico el
nivel de dependencia y en el cuidador informal el nivel
de sobrecarga.

Las dimensiones estudiadas fueron la definicion de
calidad de vida en los mayores dependientes, los cuida-
dores principales y las enfermeras; la percepcion de
calidad de vida y sus elementos determinantes en los
mayores y cuidadores, obteniendo también la vision de
las enfermeras respecto a la definicion de calidad de
vida y la percepcion de esta de los mayores y cuidado-
res informales a los que atiende.

Una vez obtenido el permiso se realizé una reunion
informativa con todas las enfermeras del servicio
ATDOM del Area de salud Alt Penedés para explicar-
les el procedimiento. Una vez elegidas las personas a
entrevistar, las enfermeras llamaron a sus pacientes
para pedir permiso e informar a los mayores que la
investigadora principal del estudio iria a su domicilio
para entrevistarlos a ellos y a su cuidador principal. La
técnica utilizada fue una entrevista cara a cara a partir
de un formulario semiestructurado ad hoc y un guién
de entrevista semiestructurada, con una duracion de 45
minutos cada entrevista y grabada previo consenti-
miento. Se entrevistd por separado a las personas mayo-
res y asus cuidadores para evitar sesgos. Las entrevis
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tas a las enfermeras se realizaron en sus consultas.
En el andlisis de datos, por un lado se realizé un
analisis descriptivo utilizando frecuencias y porcen-
tajes para las variables cualitativas, asi como la
media para algunas variables cuantitativas, por otro
lado para el analisis cualitativo se transcribieron las
entrevistas y se agruparon las dimensiones por cate-
gorias, codificandolas y relacionandolas por temas.

Resultados
Caracteristicas de la muestra

Las personas mayores del estudio no presentaban sin-
tomas de deterioro cognitivo, tenian un nivel de depen-
dencia moderada segun el indice de Barthel. La mayo-
ria necesitaban ayuda para bafiarse o ducharse, cami-
nar o movilizarse segtn el indice de Katz y realizar la
comida y las compras segun el indice de Lawton. Las
principales patologias que padecian eran las musculo
esqueléticas, las cardiovasculares, las endocrinas, las
pulmonares y las digestivas, y el 89 % (n:19) de los
mayores tenian pruripatologia y tomaba mas de una
medicacion. Los cuidadores familiares eran en su
mayoria mujeres, con una media de edad de 64 afios.
La distribucidon por género mostréo que las mujeres
representan el 72,7 % del total de los cuidadores fami-
liares. Se observo que, en primer lugar, eran las hijas
las principales cuidadoras, siendo los conyuges los que
ocupan el segundo lugar en la realizacion de los cuida-
dos principales, en tercer lugar los hijos y en ultimo
lugar otros familiares, y cuidaban una media de 7 horas
diarias. Presentaban déficit de autocuidado y sobrecar-
ga en cuidados aunque no lo reconocian y el test de
Zarit decia lo contrario. Algunos tenian mas de una
enfermedad crénica y tomaban mas de una medica-
cion. La mayoria no trabajaba o estaba jubilada. En
cuanto a las caracteristicas de los once profesionales
enfermeros entrevistados, se seflala que trabajaban en
el Area Basica de Salud de Vilafranca del Penedés y
tenian una media de edad de 50 afios, siendo la mayoria
mujeres. Su jornada laboral era de 36 horas semanales,
distribuidas aproximadamente en unas 6,30 horas de
trabajo diarias, de las cuales una hora al dia se dedicaba
al servicio de Atencién Domiciliaria (programa
ATDOM). La formacion de estos profesionales es de
caracter universitario, con titulacion de primer ciclo;
algunos tienen formacion en Geriatria y otros en Salud
Publica. Estan preocupados por su formacidn conti-
nuada, aunque la mayoria no tiene una formacion espe-
cializada en personas mayores.

Dimensiones calidad de vida
Definiciones CV de la Persona mayor

Salud: “Tener salud es lo mds importante” (E.O1,
E.06,E.15,E.16,E.17,E.18).

Salud y autonomia: “Tener salud y autonomia”
(E.09,E.10).

Salud y recursos: “Me cuesta decirlo, alo mejor tener
mads dinero (para arreglo, ropa), pero la salud, la salud
es lo principal de todo” (E.03); “Tener salud, poder
caminar” (E.08), “Tener salud y dinero” (E.12); “Te-
ner salud y compariia” (E.21, E.24); “Tener salud y
ayuda” (E.23); “Tener 50 aiios menos, ser mds joven y
poder trabajar (risas), me gustaria llevar un camion
de basura. Que toda la familia tenga salud” (E.13).
Amor y otros: “Estar acomparada, no estar sola”
(E.02); “Tener amor” (E.26); “Tener amor, cariiio y
buenas relaciones, solo” (E.22).

Relaciones familiares: “Vivir bien en casa, tener
buenas relaciones” (E.04); “Buenas relaciones con la
familia” (E.14); “Autorrealizacion, porque queria ser
cantante y no me dejaron y tener mejores relaciones”
(E.11).

Adaptarse: “Conformarte” (E.07); “Tener salud y
adaptarse” (E.20).

Vidasocial: “7Tener saludy compaiiia” (E.21,E.24).

Definiciones de CV del Cuidador informal

Salud: “Tener salud” (E.01, E.02, E.07, E.09, E.10,
E.13,E.14).

Salud y autonomia: “Tener salud y autonomia”
(E.12); “Independenciay salud” (E.22).

Salud y recursos: Tener salud, recursos y buenas
relaciones” (E.03); “Hacer lo que uno quiere, tener
salud y recursos” (E.19); “Tener salud y trabajo”
(E.21).

Amor y otros: “Saludy amor” (E.08); “Tener salud,
dinero y amor” (E.00); “Tener salud, amor y recur-
sos” (E.11).

Relaciones familiares: “Tener salud y buenas rela-
ciones familiares” (E.20).

Adaptarse: “Conformarte con la situacion actual,
adaptacion” (E.05); “Estar a gusto con uno mismo,
poder adaptarse a las nuevas situaciones” (E.15);
“Adaptarse alavida, ala familia” (E.17).

Vida social: “Hacer lo que uno quiere, poder salir”
(E.16).

Tiempo: “Tener tiempo para disfrutary estar bien con
uno mismo” (E.04); “Independencia y autonomia”
(E.18).
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Definiciones CV de las enfermeras

Salud: “Tener salud para poder hacer una vida nor-
mal” (E06).

Salud y autonomia: “Es vivir de forma independiente
yautonoma’” (E04); “Tener saludy autonomia” (EQ5).
Satisfaccion con la vida: “Es que la persona sea feliz
e independiente” (E01); “Es una sensacion subjetiva,
agradable y multifactorial” (E02); “Es vivir satisfac-
toriamente” (E03).

Bienestar bio-psico-social: “Completo bienestar
fisico, psiquico y social” (E07); “Estado de bienestar
fisicoy psiquico en el diaadia” (E08); “Estar bien con
uno mismo y los demds”’ (E09); “Cubrir las necesida-
des y estar bien con uno mismo de forma fisica y men-
tal” (E10); “Salud fisica, psiquica y social y tener
alguien parapoder relacionarte” (E11).

A las personas mayores y a los cuidadores informa-
les les resulté dificil y complicado establecer una defi-
nicion de calidad de vida, habiendo de realizar un
esfuerzo enorme para conseguir expresar una defini-
cion del concepto. Parte de la dificultad se debe a la
complicacion que existe en la definicion del construc-
to. En cambio, en las definiciones de los profesionales
fue muy facil y en ellas se muestra la influencia de la
disciplina enfermera, identificando el ser humano
desde unas perspectiva holistica. Entre las respuestas
realizadas por los mayores entrevistados, se determina
que definen el estado de salud como elemento necesa-
rio en la calidad de vida. Sin embargo, mientras unos
remarcan la salud de forma exclusiva, otros la incorpo-
raron junto a otros conceptos como tener autonomia,
tener compaiiia, tener ayuda en su vida diaria, adaptar-
se a la situacion actual o tener dinero y amor. En cuanto
a los cuidadores familiares, también remarcan la salud
como elemento destacado de su definicion de calidad
de vida; en algunas definiciones se expresd de esta
forma exclusiva y en otras se incorpord junto a otros
conceptos: tener dinero y recursos, tener buenas rela-
ciones, tener amor, tener autonomia y tener trabajo. Se
observan las diferencias entre los elementos relaciona-
dos con la CV segun los entrevistados. Las enfermeras
incorporan los aspectos de bienestar biopsicosocial,
los mayores, como dice la cancion, “salud, dinero y
amor” y los cuidadores informales incorporan ademas
el tener tiempo para ellos.

Percepcion de calidad de vida

Respecto a la percepcion de la calidad de vida en los
mayores de 75 afios con dependencia, se observa que la

mayoria expresan tener una buena calidad de vida. Al
determinar la percepcion de calidad de vida de los
cuidadores informales, la respuesta mas frecuente fue
de buena calidad de vida y ninguno la percibié como
mala.

En la tabla 1 se detalla la frecuencia y % respecto a
la percepcion de calidad de vida en los mayores y en los
cuidadores informales.

Percepcion CV Mayores Cuidadores
% n % n
Muy buena 0 0 4.5 1
Buena 76.9 20 50 11
Regular 15.4 4 45.5 10
Mala 7.7 2 -- -
Total 100 100
n=26 n=22

Tabla 1: Percepcién CV mayores y cuidadores informales

Se observa que en comparacién hay mas mayores que
cuidadores informales que perciben una buena calidad
de vida, los profesionales también dijeron que algunos
mayores tenian mejor calidad de vida que su cuidador.

Dimensiones relacionadas con la calidad de vida

Las personas mayores determinan como dimensiones
relacionadas con una buena CV la salud, adaptacion,
los recursos, el amor, la autonomia y el apoyo familiar,
en cambio los cuidadores solo la salud, la adaptacion y
el tiempo. Relacionan con tener una mala o regular
percepcion de calidad de vida la pérdida de autonomia
y salud, lasoledad y la aceptacion.

Los cuidadores informales relacionan el tener salud,
tiempo para el ocio y la vida social y adaptarse a la
situacion, como determinantes de la calidad de vida.
Los motivos relacionados con la percepcion de una
determinada calidad de vida estan relacionados princi-
palmente con estar satisfecho y contento de ser cuida-
dor, le sigue tener salud, tener buenas relaciones y
tener recursos sociosanitarios. Los motivos relaciona-
dos con una regular o mala percepcion de la calidad de
vida son por estar muy atados, tener poca salud y tener
pocas relaciones sociales. Se aprecia una relacion entre
el estado de salud y la percepcion de calidad de vida. Se
determina que a menos salud del cuidador familiar y
del mayor al que cuidan, peor percepcion de calidad de
vida presentan los cuidadores familiares. Enrelacion a
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Factores

Personas mayores Cuidadores

Adaptacion

“Buena, me he adaptado a no poder “Buena porque acepto la situacion que
caminar, a no bajar las escaleras” (E.07).  tengo” (E.05, E.06).

“Buena, porque me adapto a las
necesidades” (E.08).

“Buena, estoy bien por la edad que tengo y
estoy cuidada’ (E.12).

“Buena, estoy bien por la edad que tengo,

“Buena si me conformo y adapto "(E.03, E.04).

no puedo pedir mas” (E.13).
“Buena, adaptada a la situacion, leo
mucho” (E.16).

“Buena, porque a mi edad, tengo un poco de
salud, dinero y amor” (E.19).

“Buena, uno ha de adaptarse a las
circunstancias, vaya creo que si” (E.26).

Recursos

“Buena, porque no me falta de nada, entre
unosy otros me ayudan” (E.04).

“Buena, porque no me falta nada, tengo
recursos y salud, puedo comprar lo que
quiero” (E.05).

“Buena, porque tengo todo lo que quiero,
aunque no mucha salud” (E.11).

“Buena, no me falta de nada” (E.14).

“Buena, porque no me falta de nada, tengo
todo lo que necesito, hombre me gustaria
caminar” (E.20).

Salud

“Buena, porque tengo salud y compariia” “Buena cuando se tiene salud” (E.0l, E.02,
(E.02) E.07,E.09).

“Yo me siento bien, es buena” (E.03)

“Buena, ahora si, me encontraba mal antes,
pero ahora bien, pensaba mal, estaba
asustada (E.15).

“Buena, porque me encuentro bien” (E.24).

Amor

“Buena, porque en casa hay amor” (E01).

Autonomia

“Buena, porque puedo valerme por mi
misma” (E.10).

Apoyo
familiar

“Buena, porque me encuentro apoyado por
todos los hijos” (E.22), “Buena, porque
estoy cuidado” (E.23).

Tiempo

“Tener tiempo para uno mismo” (E.08, E.10).

“Poder salir con los amigos y pareja” (E.11).

Tabla 2: Factores que los mayores y los cuidadores relacionan con una buena CV
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los problemas psicoldgicos que los cuidadores rela-
cionan con su calidad de vida son la angustia, la
depresion y el estrés. Las respuestas de los mayores
y cuidadores respecto a los elementos relacionados
con tener una buena percepcion de calidad de vida se
reflejan en la tabla 2.

Si comparamos lo que consideran como calidad de
vida los mayores y lo relacionamos en cémo perciben
su estado actual, se observa que en las definiciones el
elemento identificado con mas frecuencia es la salud.
En cambio, al preguntarles como determinan la calidad
de vida actual, la adaptacion a la situacion actual tiene
un peso importante en las respuestas. Esto explica que
en la percepcion de una determinada calidad de vida la
capacidad de adaptacién es un elemento importante a
tener en cuenta.

Discusion

Se expresa la dificultad de definir el constructo calidad
de vida en los mayores y en los cuidadores informales.
Entre las respuestas realizadas por los mayores entre-
vistados, se determina que definen el estado de salud
como elemento necesario en la calidad de vida y son
varios los estudios que remarcan la importancia de la
salud en la valoracion de la calidad de vida"***". Asi-
mismo, otros elementos mencionados por los mayores
respecto a tener una buena calidad de vida son: tener
relaciones sociales, tener compaiiia, sentirse querido y
mantener buenas relaciones. Diversos estudios deter-
minan dichos elementos como importantes en la deter-
minacién de la calidad de vida™*""*"*™".

Referente a la percepcion de la calidad de vida, la
mayoria expresaron tener una buena calidad de vida,
siendo solo un 7,7 % (n=2) las personas mayores que
dicen tener una mala calidad de vida, datos observados
en otros estudios™ . En general, observamos que las
mujeres perciben mejor calidad de vida que los hom-
bres, sin embargo la existencia de mas mujeres en la
muestra puede producir sesgos en dichos resultados.
Ademas, en otro estudio se muestra lo contrario, es
decir, son los hombres los que generalmente perciben
mejor calidad de vida’.

Aligual que en otros paises, las mujeres son las que
ejercen como cuidadoras, ademas muchas veces no
perciben el nivel de sobrecarga real'”'""*. Al determinar
la percepcién de calidad de vida de los cuidadores, la
respuesta mas frecuente fue la de una buena calidad de
vida. Si comparamos los resultados con el estudio de

Pérez (2006)", observamos la misma tendencia. Algu-
nos estudios también destacan como elementos rela-
cionados con la percepcion de una determinada calidad
de vida: la falta de tiempo libre, la percepcion de un
mal estado de salud fisico y psiquico, el tener una red
de apoyo social, el tener relaciones familiares satisfac-
torias, el contar con amor y afecto y el estar satisfecho
con el ambiente familiar”?'. En un estudio del
IMSERSO (2005), se muestra que los elementos que
mas han modificado la vida del cuidador familiar son
los aspectos relacionados con el ocio y tiempo libre
para ellos mismos y el tiempo para conciliar su vida
familiar”. Algunos estudios destacan que es importan-
te para los cuidadores tener servicios de apoyo o des-
canso parar evitar las sobrecarga de cuidados .

Relacionamos la adaptacion al rol social de las perso-
nas mayores dependientes segun la perspectiva de rol
del funcionalismo de Parsons™ y segtin la teoria de la
desvinculacién de Cumming y Henry”, que constata
que el mayor se aleja poco a poco de la vida social y la
sociedad también le ofrece cada vez menos posibilida-
des. De modo que no se contempla la necesidad de
establecer contactos sociales a partir de cierta edad, ni
por parte de los mayores ni por parte de la sociedad y
por ello se adaptan a la situacion que tienen. Respecto
al cuidador, pensamos que dicha conciliacion o adapta-
cion se debe al rol y socializacion que las mujeres de
las generaciones implicadas en este estudio tienen
respecto a su condicion de cuidadoras. Por ello, ubica-
mos dichos resultados en la perspectiva tedrica del
funcionalismo de Parsons, que relaciona la socializa-
cion con la adquisicion de determinados roles sociales,
en este caso el de cuidadora. Las limitaciones del estu-
dio son principalmente que el tamafio de la muestra no
es representativa como ocurre con los estudios cualita-
tivos y que el estudio incluye solamente a personas
dependientes que son atendidas por los servicios publi-
cos de salud de la ciudad, quedando por estudiar los
pacientes que son atendidos por servicios privados.
Otra limitacion es que al ser la mayoria cuidadoras no
permite ver como viven esta realidad los hombres que
realizan los cuidados.

Conclusiones

Las definiciones de calidad de vida son muy similares
en las personas mayores y sus cuidadores, aunque se
destaca que en los cuidadores el tener tiempo libre es
importante.
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La salud es un elemento clave en las definiciones y
percepciones de la calidad de vida de las personas
mayores y cuidadores, pero no el tnico.

La adaptacion es muy importante para conseguir el
bienestar.

La socializacién del rol de cuidadora ayuda en la
aceptacion de ser cuidador y percibir una mejor calidad
de vida, sin embargo ello hace que no expresen sus
necesidades.

Aplicabilidad

El proporcionar ayuda a los cuidadores informales
fomentando su autocuidado y sus espacios de respiro y
tiempo libre puede ayudar a vivir con menos sobrecar-
ga a estos cuidadores; para ello debe incluirse como
estrategia clave en los planes de salud y atencion pri-
maria y domiciliaria, informando y creando los recur-
sos sociales necesarios.
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