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1. INTRODUCION

O dano cerebral adquirido constitue un importante problema de salde e a primeira causa
de discapacidade adquirida en Espafia. As consecuencias son moi complexas e
discapacitantes, con secuelas de moi diferente indole e severidade (motoras, cognitivas,
sensoriais etc.), segundo a causa e grao de afectacion, ademais das conseguintes
repercusions sobre a vida diaria, laboral, vocacional, social e economica, tanto para as

persoas afectadas como para as suas familias.

A prevalencia anual do dano cerebral presenta un aumento continuado, debido, entre
outros factores, a maior eficacia dos coidados criticos facilitados tras as primeiras atencions
a causa do dano. Porén, a resposta do sistema sanitario neses primeiros momentos non
presenta unha prolongacion no tempo que permita falar dunha atencion axeitada e sostida
a persoa afectada; a ruptura na coordinacion institucional sanitaria e social, que ten lugar
entre a fase aguda e subaguda propias do tratamento hospitalario inicial das lesions
cerebrais e 0 seu seguimento posterior, obriga as familias a asumir a responsabilidade do

coidado de forma practicamente exclusiva.

Segundo investigacions de ambito estatal disponibles, ainda que o perfil das persoas
coidadoras € variado, polo xeral tratase de familiares da persoa afectada, especialmente
as persoas mais proximas, sobre todo persoas proxenitoras e descendentes,
particularmente cando a dependencia faise mais severa. Estas persoas fanse cargo dunha
gran cantidade de tarefas e realizan escaso uso dos servizos de apoio formal, o que as
coloca en situacions de alta vulnerabilidade.

Pero, ademais, este perfil da persoa coidadora presenta unha compofiente de xénero moi
evidente, a cal € imprescindible para comprender e abordar a envergadura das
problematicas asociadas cos coidados & dependencia. En Espafa, o 75% das persoas
coidadoras de persoas con discapacidade son mulleres e mais do 60% no caso de
coidados a persoas maiores. As mulleres que coidan adoitan ser tamén responsables das
tarefas domésticas do fogar e ter unha relacion de parentesco directa con aquelas a quen
coidan. Tratase, polo tanto, dunha actividade cun escaso recofiecemento e apoio por parte
das estruturas de goberno, fortemente feminizada, ligada ao ambito doméstico e que xera
polo tanto, evidentes desigualdades de xénero derivadas de diferentes politicas
socioecondémicas que agravan os desequilibrios sociais (Garcia Calvente, Mateo-Rodriguez
e Eguiguren, 2004).
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Asumir o papel de persoa coidadora constitie unha importante fonte de estrés e malestar,
tal e como distintos estudos de &mbito estatal e internacional vefien pofiendo de manifesto,
e incrementa o risco de padecer diversos problemas fisicos e importantes alteracions
emocionais. Pero, a pesar do aumento do interese nos ultimos tempos en analizar e
identificar o impacto que ten a responsabilidade de coidar a unha persoa con dano cerebral,
cabe falar ainda dunha escasa producion investigadora a través de mostras espafiolas e,
particularmente galegas, sobre o efecto da percepcion das secuelas do dano cerebral e a
sUa asociacion coa reducion da calidade de vida e o impacto na saude xeral das familias
responsables dos seus coidados.

Neste contexto, o estudo que aqui se presenta, que conta co apoio financeiro da Conselleria
de Politica Social da Xunta de Galicia, a Fundacién Barrié e a Fundacion Roviralta®, ten por
obxectivo analizar o impacto na saude e calidade de vida da tarefa de coidar a persoas con
dano cerebral adquirido na comunidade auténoma de Galicia. Esta analise, ademais de
permitir cuantificar e describir ese impacto, contribuird a determinar as diferenzas dese

efecto segundo o sexo da persoa coidadora, asi como definir un perfil destas persoas.

E ademais, esta investigacion pretende evidenciar a posibilidade de articular accions
politicas, sociais e sanitarias alternativas as actuais que repercutan en melloras da calidade
de vida do colectivo estudado e, por extension, de quen presente o mesmo perfil de
coidados.

Asi, a investigacion realizada e cuxos resultados principais recolle o presente informe, ten
como Ultima finalidade transformar as politicas sociosanitarias actuais, asi como xerar
novas politicas tanto no sector publico como nas organizacions sociais que prestan servizos
de apoio social e sanitario a persoas con dano cerebral e as sUas familias. Pretende
contribuir, polo tanto, a:

Transformar as intervencions das organizaciéns sociais dirixidas as persoas

coidadoras.
Mellorar o impacto social e politico das innovacions que xurdiran nesta materia.

Construir unha rede de apoio as persoas coidadoras de persoas con dano cerebral,
desde a Administracion publica e o tecido asociativo, a traves de politicas
especificamente desefiadas para iso.

" Proxecto cofinanciado pola IV Convocatoria de Proxectos 2019/ Mas Social da Fundacion Barrié e a Fundacion Roviralta e
o Convenio Nominativo Anual entre a Conselleria de Politica Social e a Fegadace.
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Para isto, levouse a cabo un estudo cuantitativo mediante enquisa a unha mostra de 282
persoas coidadoras, estudo no que participaron as cinco asociacions integrantes da
Federacion Galega de Dano Cerebral (Fegadace), principais prestadoras de servizos de

atencion a persoas e familias con dano cerebral na comunidade autonoma de Galicia.

O presente documento recolle os resultados deste estudo, cuxos contidos organizanse

sobre a seguinte estrutura:

Tras desta introducion, no capitulo 2 realizase unha breve aproximacion a realidade
da prestacion de coidados informais as persoa con dano cerebral na nosa contorna,
a modo de contextualizacion da situacion actual e os seus efectos principais sobre

a persoa coidadora, desde unha perspectiva de xénero.
No capitulo 3 expdfiense o0s obxectivos do estudo.

O cuarto capitulo recolle a metodoloxia empregada para a realizacion da

investigacion.

O capitulo 5 constitue a parte central do informe, posto que nel se expofen os

principais resultados da enquisa realizada.

O sexto capitulo dedicase as conclusions finais, as cales deben servir de guia para
0 impulso de accidons que redunden na mellora da calidade de vida das persoas
coidadoras.

Por ultimo, pechan o documento tres anexos: unha serie de taboas con resultados
de cruzamentos, a bibliografia manexada para o estudo e un indice de graficos e

taboas.
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2. MARCO CONTEXTUAL

A dia de hoxe pode afirmarse que 0s servizos sociosanitarios responsabilizanse de forma
insuficiente dos coidados continuados as persoas que precisan atencion, sendo polo tanto

a familia a principal prestadora de coidados no noso ambito (Opara e Jaracz, 2010).2

O envellecemento demografico e a maior supervivencia de persoas con enfermidades
croénicas e discapacidade non sO incrementan o numero de persoas que necesitan
coidados, senén a complexidade e esixencia na sua prestacion. Paralelamente, os cambios
na estrutura e formas de vida familiares estan a pofier en cuestion a dispofibilidade de
persoas coidadoras. Diminte a fecundidade e o tamano do fogar, aumenta a mobilidade
das persoas integrantes, as familias adoptan formas de convivencia mais diversas e
complexas. Un factor critico € a plena incorporacion das mulleres ao mercado laboral, a

pesar do cal seguen asumindo maioritariamente a responsabilidade de coidar.

Outro factor é a evolucion dos propios sistemas formais. As reformas estruturais dos
servizos e sistemas sanitarios pofien o foco na atencion a saudde na propia contorna da
persoa. as altas precoces hospitalarias, a reducion das estadias hospitalarias, 0s
programas de cirurxia ambulatoria etc. Cada dia mais persoas que presentan enfermidades
graves, dependentes de alta tecnoloxia ou en situacion terminal ou dependencia maxima,

son atendidas no fogar.

A atencion informal & saude evidencia duas cuestions relacionadas coa equidade: (i) as
cargas diferenciais do coidado entre homes e mulleres, que xeran unha desigualdade de
xénero, e (ii) a inequidade en capacidade de eleccion e de acceso a recursos e servizos de
axuda segundo o nivel educativo e socioeconomico, que expdn unha desigualdade de clase
social. A distribucion da responsabilidade de coidar entre homes e mulleres, e entre familia
e o Estado, constitle, asi, un debate crucial da saude publica (Garcia- Calvente, Mateo-

Rodriguez e Eguiguren, 2004).

A maior parte dos traballos empiricos sobre a carga da persoa coidadora informal coinciden
en que o labor de coidar a unha persoa é xeradora de situacions de tensions. A sobrecarga
da persoa coidadora é xeralmente descrita como a tension que soporta esta ao coidar 4 ou
ao paciente en situacion de dependencia. E unha resposta multidimensional a factores

estresantes e a sUa percepcion é subxectiva. Adoitanse distinguir 2 tipos de factores:

2 A contextualizacion tedrica que se realiza nestas paxinas foi elaborada polo equipo técnico da Fegadace como marco do
estudo, sendo incluido no proxecto presentado a IV Convocatoria de Proxectos 2019/ Mas Social da Fundacion Barrié e a
Fundacion Roviralta.



F E GADAC E ESTUDO SOBRE SAUDE E CALIDADE DE VIDA DAS PERSOAS COIDADORAS DE

FEDERACION
GALEGA DE ! PERSOAS CON DANO CEREBRAL

DANO CEREBRAL

Por unha banda, estan as caracteristicas especificas da persoa, como o nivel de
autonomia para a realizacion das actividades da vida diaria, as limitacions fisicas,
psicoléxicas, sensoriais, cognitivas e os trastornos de conduta, entre outras

posibles secuelas do dano cerebral.

Por outro, sitianse os factores ligados ao ambito sociofamiliar, como a carga
financeira e a reorganizacion da estrutura familiar. Calculase que a probabilidade
de contraer trastornos psiquicos € un 50% maior en persoas coidadoras, sendo 0s

mais frecuentes a ansiedade, a depresion, as somatizacions e o insomnio.

O coidado dunha persoa en situacion de dependencia supdn un esforzo que a miudo é
comparable a unha xornada laboral. Dado que as necesidades destas persoas non cesan
ao longo do tempo, a persoa coidadora acumula unha sobrecarga de traballo que afecta
negativamente a sua calidade de vida. En ocasions, a sensacion de tension ou a
incapacidade para afrontar esas tarefas conducen & claudicacion ou abandono parcial ou

total dos coidados (Garcia- Calvente et al., 2004).

Son multiples as investigacions realizadas no noso pais durante as ultimas décadas que
confirman consistentemente que a familia € a principal provedora de coidados de saude
((Fernandez, M.; Montorio, 2007). Cando se fala de coidados informais, esta a falarse
maioritariamente do apoio ofrecido por integrantes da rede familiar inmediata; pero a
distribucion deste rol non € homoxénea nas familias. Xénero, convivencia e parentesco son
os factores mais importantes que parecen predicir que persoa do nucleo familiar asume o
papel de coidadora principal. O feito de que se constate que a atencion informal é
maioritariamente atencion feminina, pon en evidencia as cargas diferenciais de coidado

entre homes e mulleres.

Ademais dos xa descritos, outros trazos do coidado informal afectan moi directamente a
sua visibilidade e recofiecemento social. Tratase dun traballo non remunerado, prestado en
virtude de relacions afectivas e de parentesco, e que se desenvolve no ambito privado do
doméstico (Duran 1988, Garcia- Calvente, 2002). Nas nosas sociedades, coidar dos fillos
e fillas, persoas maiores ou enfermas da familia, forma parte dunha funcion adscrita as
mulleres como parte dos roles de xénero. As mulleres coidadoras foron, por estas mesmas

caracteristicas, un grupo social “invisible” e particularmente debil na sociedade.

As cifras que ilustran o predominio das mulleres como coidadoras son abafadoras: 0 60%
das coidadoras principais de persoas maiores (IMSERSO, 2002; IMSERSO, 1995), o 75%
no caso de persoas con discapacidade (Jiménez, 2002), e o 92% das coidadoras das

10
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persoas que necesitan atencion por calquera dos motivos, son mulleres (Garcia- Calvente,
1999). Con todo, non todas as mulleres participan por igual no coidado: adoitan ser as
mulleres de menor nivel educativo, sen emprego, e de niveis inferiores de clase social as

que configuran o gran colectivo de coidadoras informais (IMSERSO, 1995; La Parra, 2001).

As diferenzas de xénero non s6 son evidentes na proporcion de mulleres e homes que
asumen o papel de coidadores e coidadoras, tamén existen diferenzas nas propias
caracteristicas do coidado que prestan. As mulleres coidadoras asumen con maior
frecuencia os coidados de atencion persoal e instrumentais, e estan mais implicadas nas
tarefas de acompafnamento e vixilancia (IMSERSO, 2002; Garcia- Calvente, 1999), é dicir,
0s coidados mais pesados, cotians e que esixen unha maior dedicacion. As investigacions
sobre coidado informal e reparticion do tempo indican que as mulleres dedican mais tempo

a coidar que os homes (Eurostat, 2002).

En definitiva, como a literatura disponible arroxa, as mulleres coidadoras experimentan
diferentes contextos socioecondmicos e expectativas respecto ao seu rol de xénero en
comparacion cos homes que coidan, que resultan nunha maior dedicacion en tempo das
mulleres ao coidado e en que asumen con maior frecuencia a responsabilidade de coidar
a mais dunha persoa (Morris, 2001). Igualmente, as mulleres coidadoras ofrecen formas
mais intensivas e complexas de coidado, fan fronte a mais dificultades para coidar e tefien
que simultanear con mais frecuencia o coidado con outras responsabilidades familiares e
laborais, en comparacion cos homes coidadores (Navaie- Waliser, 2002). O coidado, en
suma, interfire na vida cotia das mulleres moito mais que na dos homes, e ponas en maior

risco de asumir consecuencias negativas de coidar sobre as suas vidas (Morris 2001).

O impacto de coidar sobre a saude € un aspecto frecuentemente abordado nos estudos
sobre coidado informal (Garcia- Calvente, 2004). Nun estudo realizado sobre 1 000 persoas
coidadoras en Andalucia, case a metade opinaba que coidar tifia consecuencias negativas
sobre a sUa propia saude nalgun grao, e preto do 15% percibian este impacto cunha
intensidade moi elevada (Garcia- Calvente, 1999). O impacto negativo sobre a esfera
psicoldxica foi moito mais evidente e era percibido intensamente nunha proporcion de
coidadoras que duplicaba as que percibian impacto sobre a sua saude fisica. (Garcia

Calvente, do Rio Lozano e Marcos Marcos, 2011).

A prevalencia anual de dano cerebral adquirido aumenta continuamente debido a maior
eficacia dos coidados criticos e de resucitacion en unidades de coidados intensivos.
Constitue un problema de saude prevalente e unha das principais causas de discapacidade
permanente (Chan, Parmenter e Stancliffe, 2009; Defensor do Pobo, 2005). Por iso é polo

11
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que algunhas investigacions referironse a este contraste entre éxito na resucitacion e as
dificultades de vida posteriores como o “fracaso do éxito” (Mufioz Céspedes, Paul, Pelegrin
e Tirapu, 2001). As consecuencias son moi complexas e discapacitantes, presentando
estas persoas problemas moi severos en diferentes areas (motoras, sensoriais e
cognitivas), coas consecuentes repercusions sobre a vida diaria, laboral, social, recreativa,

vocacional e econdmica, tanto para elas como para as suas familias.

Alberdi, Iriarte, Gorostidi, Murgialdai e Marco (2009) sinalan que existe unha ruptura na
coordinacion institucional sanitaria, entre a fase aguda e subaguda propias do tratamento
hospitalario inicial das lesions cerebrais e 0 seu seguimento posterior. Tamén estudos
levados a cabo no ambito autondmico de Galicia (Fegadace, 2018) evidencian a falta de
continuidade asistencial e a garantia de coidados e atencion integral polo sistema, unha
vez recibida a alta hospitalaria, na comunidade galega; asi como 0 escaso apoio
institucional & hora de facer fronte a responsabilidade do coidado unha vez se abandona o

sistema hospitalario e se pasa ao nivel ambulatorio de atencién na fase crénica.

Este paradoxo concrétase na expresion familiar “salvase a vida, e agora?” (Defensor do
Pobo, 2005), a cal suxire o impacto que o dano cerebral adquirido pode ter para a familia
da persoa afectada. De feito, o dano cerebral pode converterse nun dos sucesos mais
devastadores que unha familia pode experimentar (Deboskey, Calub, Burton e Morin, 1996;
Degeneffee e Olney, 2010). Algunhas investigacions chegaron a expor que moitas familias
soportan un nivel de tensidn mesmo maior que a que sofren as e 0s propios pacientes, ao
ter unha maior conciencia da situacion. Os reaxustes necesarios no funcionamento das
familias transcorren nun periodo de tempo prolongado. As persoas con dano cerebral € as
stas familias necesitaran axuda profesional para manter unha calidade de vida
biopsicosocial razoable, mesmo mais dunha década despois da lesion (De Arroyabe-
Castelo e Calvete, 2012).

A tensién e a carga da persoa familiar tenden a ser cronicas (Masel e Dewitt, 2010) e en
moitos casos non s6 non diminden, sendn que poden mesmo aumentar co paso do tempo
marcando realmente a diferenza entre o dano cerebral e outras experiencias traumaticas,

nas que os niveis tenden a decrecer.

O apoio social ten unha relacién directa co funcionamento familiar tras un dano cerebral e
€ 0 moderador da tension da persoa coidadora con mais poder. Estes foron dos primeiros
factores en ser estudados empiricamente en relacion coas necesidades familiares de apoio
no dano cerebral e para resaltar a importancia de incluir a persoa familiar activamente no

proceso rehabilitador. No seu estudo, atoparon que os e as familiares valoraban moi alto a

12
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necesidade de comunicarse con profesionais acerca da recuperacion tanto a curto como
a longo prazo da persoa familiar afectada, asi como a necesidade de apoio emocional,
informacion sobre recursos comunitarios e apoio financeiro. Pouco despois xurdiron outros
estudos que acentuaron a importancia de atender as necesidades familiares canto antes
tras a lesion (De Arroyabe-Castelo & Calvete, 2012).

No contexto anterior, os coidados a persoas pacientes cronicas en xeral e as que tefien un
dano cerebral en particular representan, ademais dunha carga para as familias, un
problema de saude publica. (Opara & Jaracz, 2010). Como resultado desta atencion, as
persoas coidadoras enfréntanse a cambios nos seus estilos de vida con, por exemplo, unha
reducion significativa do tempo dedicado a actividades de lecer e sociais que aumentaran
0 risco de desenvolver problemas de saude tanto fisicos como psicoloxicos. A enorme
implicacion no proceso de coidado failles perder, especialmente na fase subaguda do dano
cerebral, a dimension de si mesmas, reducindo drasticamente 0s seus intereses persoais,

lecer e actividades relacionadas coa sua vida individual e social (D’ Ippolito et al., 2018).

Con todo, no ambito galego e da atencién ao dano cerebral, a pesar de ser Galicia unha
das tres comunidades espafiolas con maior prevalencia de dano cerebral, € practicamente
inexistente a literatura sobre os cambios no estilo e calidade de vida e, consecuentemente,
sobre a saude global, que as persoas coidadoras experimentaran unha vez adquirida a sua
nova responsabilidade e durante as diferentes etapas da mesma.

En resumo, xa que as necesidades e estilos de vida das persoas coidadoras cambian ao
longo do tempo, é moi importante determinar cales son estes impactos para posteriormente
identificar e desefar intervencions dirixidas a situacion especifica das persoas coidadoras.
De feito, ainda non se identificou unha “regra de ouro estandar” con respecto ao mellor
enfoque para apoiar as coidadoras de persoas con dano cerebral en todos os ambitos e
dimensions da sua vida. O apoio familiar é fundamental desde as primeiras etapas de
hospitalizacion para soportar a carga fisica, psicosocial e o0s custos financeiros da
rehabilitacion e fase cronica, para mellorar a calidade de vida tanto das persoas con dano
cerebral como das suas coidadoras. Por todo iso e pola pouca investigacion existente no
ambito galego, € vital explorar como cambia o estilo e calidade de vida das coidadoras de
persoas con dano cerebral segundo o tipo e calidade de asistencia a esas persoas, de
forma que se poida contribuir a reducion de trastornos e enfermidades relacionadas co

coidado, a medio-longo prazo.

Asi, 0 obxectivo deste estudo € analizar o impacto que o coidado informal ten sobre a

calidade de vida das persoas coidadoras de persoas con dano cerebral en Galicia, desde
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unha perspectiva de xénero, pofiendo o acento en diferenciar os factores determinantes
entre mulleres e homes na prestacion destes coidados. Un obxectivo secundario sera
tamén contar cun perfil do grupo de persoas coidadoras adaptado a realidade galega e
identificar as suas necesidades sentidas e expresadas que faciliten o desefo de
intervencions de apoio por parte das asociacions de persoas e familias con dano cerebral

de Galicia.
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3. OBXECTIVOS DO ESTUDO

Consonte as consideracions expostas en paxinas anteriores, o estudo realizado responde

aos seguintes obxectivos:
Obxectivo xeral

O obxectivo global do estudo é contribuir ao deseno e a planificacion de intervencions de
apoio biopsicosocial para as persoas coidadoras de persoas con dano cerebral adquirido

en Galicia, desde unha perspectiva de xénero.
Obxectivos especificos

Mais especificamente, o estudo indaga o impacto que o coidado informal ten sobre a satde
e a calidade de vida das persoas coidadoras de persoas con dano cerebral en Galicia, a
través dunha andlise realizada en clave de desigualdade de xénero. Os indicadores

obxectivamente verificables que se querian obter para o dito obxectivo son os seguintes®:

OE1. I0OV1.- N° de persoas coidadoras de persoas con dano cerebral socias das

asociacions federadas que participan na investigacion.
OE1. IOV2.- N° de mulleres coidadoras que participan na investigacion.

OE1. I0V3.- % de participantes no estudo que refiren graves efectos na sua saude

derivadas da actividade de coidar a unha persoa con dano cerebral.

OE1. IOV4.- % de participantes no estudo que refiren detrimento severo da sua calidade

de vida derivado da actividade de coidar a unha persoa con dano cerebral.

OE1. I0OV5.- Identificacion das principais diferenzas do efecto de coidar por razén de sexo

nas persoas participantes.

OE1. I0V6.- Describir as principais caracteristicas (perfil) das persoas coidadoras de

persoas con dano cerebral.
Resultados esperados

Coa realizacion deste estudo pretendiase obter informacion relevante que permitise:

8 Os indicadores que a continuacion se enumeran son aqueles directamente relacionados co contido e os resultados do
estudo, incluidos nunha listaxe mais completa de indicadores asociados & execucion do proxecto globalmente considerado,
presentados na proposta da IV convocatoria de Proxectos 2019/Mas Social da Fundacion Barrié e a Fundacion Roviralta.
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Cuantificar o efecto que a actividade de coidar a persoas con dano cerebral ten
sobre a salde das persoas coidadoras.

Determinar as diferenzas do efecto do coidado informal de persoas con dano
cerebral segundo 0 sexo da persoa coidadora.

Definir un perfil das persoas coidadoras de persoas con dano cerebral en Galicia.
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4. METODOLOXIA

O proxecto presentado baséase na realizacion dun estudo cuantitativo no ambito
xeografico da comunidade auténoma de Galicia, centrando a recollida de datos e a procura
de informacion na base social das cinco asociacions de dano cerebral que integran a

Fegadace.
Técnica de investigacion aplicada: a enquisa

A técnica de investigacion social aplicada na realizacion do presente estudo foi a enquisa,
técnica cuantitativa amplamente utilizada nas investigacions do ambito sanitario. A enquisa,
como a define Garcia Ferrando (Casas Anguita J, et al., 2003) “utiliza un conxunto de
procedementos estandarizados de investigacion mediante os cales se recolle e analiza
unha serie de datos dunha mostra de casos representativa dunha poboacion ou universo
mais amplo do que se pretende explorar, describir, predicir e/ou explicar unha serie de
caracteristicas”.

Entre as vantaxes desta técnica cabe salientar a sua capacidade para obter e elaborar
datos de xeito rapido e eficaz a partir de aplicacions masivas e sobre unha gran variedade
de cuestions. Mediante as técnicas de mostraxe adecuadas, a enquisa permite facer

extensivos 0s resultados a grupos poboacionais enteiros.
Seleccién da mostra

A enquisa realizada levouse a cabo mediante o sistema CATI (siglas en inglés de “entrevista
telefonica asistida por ordenador”) a unha mostra de 282 persoas coidadoras de persoas
afectadas por dano cerebral, partindo dun universo de 1 178 persoas, que figuran como
socias vinculadas a unha persoa con dano cerebral nos rexistros das cinco entidades que

integran 0 movemento asociativo do dano cerebral en Galicia.

Levouse a cabo unha mostraxe estratificada (por asociacions) de tipo intencional/ou de
conveniencia, isto €, a enquisa realizouse a unha mostra de persoas coidadoras

previamente contactadas por cada unha das asociacions a que pertencen.

A este respecto, hai que indicar que o desefio metodoldxico inicial viuse afectado polo
cumprimento da normativa vixente en materia de proteccién de datos persoais, de
aplicacion nas distintas asociacions que integran a Fegadace, segundo a cal non se

autoriza a cesion de datos de caracter persoal a terceiras persoas e entidades. Isto fixo
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preciso a realizacion de contactos previos e a solicitude do seu consentimento expreso

para participar no estudo.

Asi, se a mostraxe inicialmente desefiada era de tipo aleatorio e estratificado con afixacion
proporcional, a partir do numero de persoas socias con dano cerebral que integran cada
unha das cinco asociacions, a preseleccion das persoas entrevistables, xustificada pola
necesaria solicitude previa do seu consentimento, converteu a mostra de tipo probabilistico
nunha mostra de conveniencia e, polo tanto, sen representatividade en termos estritamente

estatisticos®.

Non obstante, de cara a obter unha mostra que seguise sendo representativa, mantivose o
tamafo da mostra a acadar (300 persoas) e a estratificacion con afixacion proporcional por
asociacions, de maneira que cada entidade estivese representada segundo o peso de

persoas asociadas que ten sobre o total de asociacions pertencentes a Fegadace.

A pesar disto, como recolle a ficha técnica da enquisa, a representatividade por asociacion
viuse tamén afectada, ao non disporierse en todas as asociacions de unidades mostrais
suficientes (persoas que aceptan previamente participar no estudo) para acadar a

correspondente proporcionalidade.

Disporilase, pois, dun marco mostral reducido, cun baixo numero de persoas
potencialmente entrevistables nalgunhas asociacions, o que dificultou de forma notable o

desenvolvemento do traballo de campo e a consecucion das 300 unidades da mostra.

Asi, ao termo do proceso de recollida de informacion alcanzaronse un total de 282
entrevistas, reducion que non supdén unha diminucién na representatividade dos datos

globais do estudo.
Elaboracién do cuestionario

Feito o deserio mostral inicial, procedeuse & elaboracion do cuestionario. O cuestionario é
o instrumento para a recollida da informacion empregado na investigacion por enquisa, o
cal pode definirse co como o “documento que recolle de forma organizada os indicadores
das variables implicadas no obxectivo da enquisa” (Casas Anguita J, et al., 2003).

A finalidade do cuestionario é recoller a informacion a partir das hipéteses e variables
previamente establecidas. Neste caso, o cuestionario debia dar resposta aos resultados do

estudo esperados e mencionados anteriormente: dunha banda, obter un perfil das persoas

4 A mostraxe inicialmente desefiada, de tipo aleatorio e estratificado presentaba un tamafio mostral de 300 entrevistas, para
un universo de 1 178 persoas, do que resultaba un erro maximo de + 5,41% para un nivel de confianza do 97%.
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coidadoras de persoas con dano cerebral en Galicia, doutra, cuantificar as repercusions
que a actividade de coidar a persoas con dano cerebral ten sobre a saude e a calidade de
vida das persoas coidadoras, tendo en conta a variable xénero como elemento xerador de

diferenzas na prestacion dos coidados informais e nos seus efectos.

Presentado un primeiro borrador & Direccion da Fegadace, procedeuse a sua valoracion

para a aplicacion de eventuais modificacions.

O cuestionario validado e empregado na realizacion da enquisa quedou finalmente
integrado por un total de 30 preguntas, das cales 16 corresponden a variables de
clasificacion da persoa coidadora e da persoa afectada por dano cerebral. Empregaronse
distintos tipos de pregunta, cun numero variable de items, con escalas de frecuencia e

intensidade, posibilidade de resposta aberta etc.
Desenvolvemento do traballo de campo

Unha vez validado o cuestionario procedeuse a realizacion dos traballos de recollida da

informacion.

Antes de proceder & aplicaciéon masiva do cuestionario, realizouse un pretest ou proba
piloto de 20 entrevistas, co fin de determinar a idoneidade e validez do cuestionario en
termos de fluidez, comprension das preguntas, ou calquera outro factor que dificultase a
sUa realizacion e posterior interpretacion dos resultados. Os resultados desta proba non

deron lugar a modificacions sobre o cuestionario inicial.

As entrevistas foron realizadas entre o0 2 e 0 31 de outubro de 2020.
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5. RESULTADOS DA ENQUISA

5.0 Ficha técnica da enquisa

Técnica: enquisa telefonica mediante sistema CATI (entrevista telefonica asistida por
ordenador).

Datas de realizacion do traballo de campo: entre o 2 e 0 31 de outubro de 2020.
Ambito territorial: comunidade auténoma de Galicia.

Universo da enquisa: persoas socias responsables da atencion a unha persoa con dano

cerebral das cinco entidades que integran a Fegadace.

Tamano da mostra: 282 entrevistas.

Procedemento de mostraxe: mostraxe intencional e estratificada (por asociacions).
Os cadros que se mostran a continuacion recollen os seguintes datos:

O cadro n° 1 reflicte o desefio mostral inicial a partir do universo de estudo, por

asociacion e en total.

O cadro n° 2 reflicte a mostraxe teorica establecida a partir das unidades mostrais
susceptibles de ser entrevistadas (marco da mostra) e a mostra real de persoas

finalmente entrevistadas.

Se se comparan as porcentaxes resultantes de cada entidade integrante da
Fegadace comprébase que, coa excepcion de Adaceco, todas as asociacions
presentan un peso inferior ao que lles corresponderia de xeito proporcional, ao
facilitar un marco mostral moi axustado para acadar o numero de entrevistas
establecido®. Asi, Adaceco compensa ese déficit de unidades mostrais, resultando
sobrerrepresentada.

5 A metodoloxia exposta no capitulo anterior afonda nestas especificacions técnicas.
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C.1 UNIVERSO DO ESTUDO E MOSTRA TEORICA INICIAL

UNIVERSO DE MOSTRA TEORICA MOSTRA TEORICA
ASOCIACIONS PERSOAS SOCIAS INICIAL INICIAL
CON DCA
N %

ADACECO 259 66 21,99
ADACE 115 29 9,76
ALENTO 228 58 19,35
RENACER 75 19 6,37
SARELA 501 128 42,53
TOTAL 1178 300 100,00

C. 2 MARCO MOSTRAL, MOSTRA TEORICA FINAL E MOSTRA REAL DA ENQUISA

MARCO e Lo MOSTRA MOSTRA

MOSTRAL TEORICA TEORICA REAL REAL

ASOCIACIONS s FINAL FINAL
entrevistables) N) (%) (N) (%)

ADACECO 216 84 28,00 107 37,94
ADACE 26 26 8,67 21 7,45
ALENTO 80 74 24,67 59 20,92
RENACER 26 26 8,67 19 6,74
SARELA 90 90 30,00 76 26,95
TOTAL 438 300 100,00 282 100,00
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5.1 O perfil das persoas coidadoras

Este primeiro apartado dedicase & caracterizacion das persoas coidadoras, un dos

principais obxectivos de cofiecemento do estudo.

As variables da enquisa que se analizan a continuacién permiten debuxar o perfil das
persoas que se dedican ao coidado dunha persoa con dano cerebral de xeito regular e con
caracter informal, é dicir, de maneira non remunerada (non empregada), no ambito do

movemento asociativo do dano cerebral de Galicia®.

E en canto as caracteristicas sociodemograficas definitorias dese perfil, 0 sexo constitue a
variable clave deste estudo, posto que as premisas da investigacion impulsada, segundo
todos os datos dispofiibles, apuntan a existencia dun desequilibrio de xénero na prestacion

dos coidados a dependencia, cun desempefio abrumadoramente feminino.

Asi, a enquisa realizada vén a confirmar esta premisa e hipétese de partida da investigacion:
do conxunto de persoas coidadoras principais entrevistadas o 78,37% son mulleres, fronte

a un 21,63% de homes.

G. 1 DISTRIBUCION DA MOSTRA DE PERSOAS COIDADORAS POR SEXO

21,63%

78,37%

Mulleres Homes

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

6 Atendendo as premisas metodoloxicas do estudo, non eran susceptibles de ser entrevistadas as persoas que
se dedican profesionalmente e de xeito remunerado aos coidados da persoa afectada de dano cerebral. Asi
mesmo, como se vén de indicar, no caso de existir mais dunha persoa coidadora informal no seu circulo, debia
entrevistarse & principal responsable desa atencion.
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En canto & idade, o promedio global situase en 56,58 anos, cunha diferenza por sexo de
algo mais de 3 anos: as mulleres coidadoras tefien, por termo, medio, 55,91 anos, fronte
aos 59,02 dos homes.

G. 2 IDADE MEDIA DA PERSOA COIDADORA POR SEXO E EN TOTAL

70

59,02
60 55,91

50
40
30
20

10

0
Mulleres (n=221) Homes (n=61) Total (N=282)

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

O grafico n® 3 amosa a distribucion da mostra por grupos de idade. Segundo estes datos,
0 22,34% das persoas coidadoras tefien menos de 46 anos. A metade delas tefien entre

46 e 65 anos (49,65%), mentres que o 28,01% supera esa idade.

G. 3 DISTRIBUCION DA MOSTRA DE PERSOAS COIDADORAS POR GRUPOS DE IDADE

Ata 40 anos [N 8,87%
Entre 41 e 45 anos [N 13,48%
Entre 46 e 50 anos [N 14,54%
Entre 51 e 55 anos N 10,64%
Entre 56 e 60 anos [N 13,12%
Entre 61 e 65 anos I 11,35%
Entre 66 e 70 anos N 10,64%
Entre 71 e 75 anos [N 10,28%

76 e mais [ 7,09%

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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Segundo o sexo, as diferenzas mais salientables detéctanse no tramo das persoas mais
novas, en maior medida mulleres (9,95%, fronte a un 4,92% de homes); no intervalo de 46
a 50 anos, tamén mais amplo entre as mulleres que entre os homes (16,29% e 8,20%), e
no tramo das persoas de maior idade, que, pola contra e en consonancia coa media de
idade mais elevada entre os homes, rexistra un maior peso de coidadores: 0 32,79% ten
mais de 65 anos, proporcion que entre as mulleres descende ata 0 26,70% e, mais en
concreto, 0 11,48% ten 76 e mais anos, fronte a un 5,88% de mulleres.

G. 4 DISTRIBUCION DA MOSTRA DE PERSOAS COIDADORAS POR GRUPOS DE IDADE E

SEXO
76 e mais 588% 11,48%
Entre 71 e 75 anos 10,86% 8,20%
Entre 66 e 70 anos 9,95% 13,11%
Entre 61 e 65 anos 10,41% 14,75%
Mulleres
Entre 56 e 60 anos 13,12%  13,11%
Homes
Entre 51 e 55 anos 10,86% 9,84%
Entre 46 e 50 anos 16,29% 8,20%
Entre 41 e 45 anos 12,67% 16,39%
Ata 40 anos 9,95% 4,92%

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

A maioria das persoas coidadoras son conxuxe ou parella da persoa con dano cerebral
(51,06%), proporcion que se eleva entre os homes ata o0 55,74%, fronte a un 49,77% de
mulleres. O segundo vinculo mais frecuente € o de filla ou fillo -sen diferenzas segundo o
sexo- (22.70%), ao que segue a relacion de nai/pai, mais frecuente entre as mulleres
(17,73%). Un 6,03% son irmas ou irmans da persoa afectada, presentando 0s restantes

vinculos un peso porcentual moi reducido.
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G. 5 VINCULO ENTRE A PERSOA COIDADORA E A PERSOA CON DANO CEREBRAL POR SEXO

E EN TOTAL
60,00% 55,74%
49,77% ©1.06%
50,00%
40,00%
30,00%
22,95%
22,62% 22,70%
20,00% 18,55%  17,73%
14,75%
10,00% 6,56%
5,88% 6,03%
226%  177% 090%  0,71%
00% 0,00% 0,00%.
O/a conxuxe ou Alo filla/o A/o nai/pai Alo irma/n Outros Sen parentesco
parella parentescos

Mulleres Homes Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Unha dimensiéon clave indagada nesta enquisa, definitoria tamén do perfil da persoa
coidadora principal, isto €, da persoa sobre a que habitualmente ou en maior medida recaen
tanto os coidados directos como a responsabilidade principal da atencion a persoa con
dano cerebral, é a que ten que ver coa sua situacion actual ao respecto da dispofiibilidade
doutros apoios na prestacién dos coidados.

Tendo en conta que esta cuestion foi formulada como unha pregunta de resposta multiple,
na que poden darse simultaneamente mais dunha circunstancia, os resultados obtidos
mostran que preto da metade das persoas entrevistadas estan ao cargo ou prestan
coidados con axuda doutra persoa da familia ou do circulo inmediato, concretamente o
47,16%. Un 30,50% desempefa este labor con axuda duna persoa empregada € un

33,33% indica que a persoa con dano cerebral fai uso dun recurso de atencion didrna.

Un 27,30% dedicase aos coidados sen apoio de ningun tipo e s6 nun 2,48% dos casos a
persoa entrevistada é a responsable dunha persoa que esta ingresada nunha residencia.

A andlise destes datos segundo o sexo revela algunhas diferenzas que convén salientar:

As mulleres exercen en maior medida de coidadoras sen mais apoios do seu medio
(29,41%, fronte a un 19,67% de homes).
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e Tamén son elas as que nunha proporcion algo mais alta que os homes desenvolven

este labor con axuda dunha persoa empregada (31,67% e 26,23%,

respectivamente).

e Os homes, porén, tefien mais apoio do seu ambito familiar ou mais inmediato

(55,74%, fronte ao 44,80% de mulleres) e tamén fan uso en maior medida dun

centro de dia ou similar como recurso de apoio diurno (37,70%, fronte a un 32,13%

entre as mulleres).

G. 6 PRESTACION DOS COIDADOS EN FUNCION DOS DISTINTOS TIPOS DE APOIO, POR

70,00%

60,00%

50,00%

40,00%

30,00%

20,00%

10,00%

0,00%

SEXO E EN TOTAL'

55,74%

44,80% [17.16%
s 0o

37,70%
29,41% 31.67%  30,50% 32,130 399%%
S 27.30% 6.25%
19,67%
2,71%  2.48%
0,
547

Soa, sen mais  Con axuda dunha Con axuda doutra A persoa afectada A persoa afectada
apoios persoa empregada persoa da estd ingresada  vai a un centro DIA
familia/entorno nunha residencia ou similar

® Mulleres Homes m Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Se se observa a distribucion dos datos por asociacion, é dicir, o perfil dos coidados en cada

unha das cinco entidades participantes no estudo e, tendo en conta que nalguns casos a

base de resposta é reducida®, pode destacarse que:

" Tratase dunha pregunta de resposta multiple, polo que a suma das porcentaxes supera o 100%.

8 Compre ter en conta que algunhas entidades presentan unha base de resposta reducida -ainda sendo acorde co seu numero
de persoas socias-, 0 que estatisticamente sempre pode introducir desequilibrios na distribucién porcentual dos datos. Este
€ 0 caso de Adace e Renacer, cunha base total de resposta de 21 e 19 entrevistas, respectivamente.
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o Adaceco é a asociacién cun maior peso de persoas que se responsabilizan dos
coidados sen apoio de ningun tipo (38,32%), en contraste cos perfis de Alento e

Renacer, onde esta casuistica descende ata & volta do 16%.

C. 3 PRESTACION DOS COIDADOS EN FUNCION DOS DISTINTOS TIPOS DE APOIO POR
ASOCIACION E EN TOTAL

ADACECO ADACE ALENTO  RENACER  SARELA TOTAL

Persoa
coidadora
principal sen
mais apoios
Persoa
coidadora
principal con 34,58 14,29 32,20 31,58 27,83 30,50
axuda de persoa
empregada
Persoa
coidadora
principal con
axuda doutra
persoa da
familia/circulo
Persoa
coidadora
principal de 1,87 476 3,39 0,00 2,63 2,48
persoa ingresada
en residencia
Persoa
coidadora
principal de
persoa que
utiliza recurso de
atencion didrna

TOTAL 132,71 138,10 157,63 136,84 140,79 140,78
N 107 21 59 19 76 282

38,32 23,81 16,95 15,79 23,68 27,30

37,38 42,86 50,85 63,16 55,26 47,16

20,56 52,38 54,24 26,32 31,58 33,33

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

« Tamén é Adaceco onde se rexistra a maior porcentaxe de casos nos que se conta
con axuda dunha persoa empregada; s6 un pouco por riba do valor global, pero
superando en 20 puntos a porcentaxe rexistrada en Adace (34,58% e 14,29%,
respectivamente).

« Pola contra, en Adaceco é menos frecuente o apoio da familia/circulo (37,38%),
algo moi habitual entre as persoas socias de Renacer (63,16%).
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Por ultimo, o apoio a través dun recurso de atencion didrna (centro de dia ou similar)
esta mais estendido en Adace e Alento, nas que algo mais da metade das persoas
consultadas din utilizalo, en contraste con Adaceco, onde a utilizacién € minoritaria
(20,56%).

O grafico que se mostra a continuacion recolle a combinacién das distintas casuisticas

mencionadas ao respecto da prestacion dos coidados®:

G. 7 COMBINACION DE SITUACIONS NAS QUE SE PRESTAN OS COIDADOS

Soa, sen mais apoios 27,30%

Con axuda doutra persoa da

familia/circulo 19,50%

Con axuda familiar/circulo e centro de dia 13,83%

Con axuda dunha persoa empregada 9,57%

Con axuda de p. empregrada e

. . 7,80%
familiar/circulo

Con axuda de p. empregada e centro de
dia
A persoa afectada vai a un centro de dia
ou similar

7,09%

6,38%

Con axuda de p. empregada,

[0)
familiar/circulo e centro de dia 6,03%

A persoa afectada esta ingresada nunha

(o)
residencia 2:48%

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Obsérvase neste caso que, tras os coidados en solitario, a axuda da familia ou persoas
achegadas situase en segundo lugar (19,50%), a que segue a combinacion desta axuda
do circulo mais proximo coa asistencia a un centro de dia (13,83%). As restantes situacions

con mais dun apoio presentan un peso inferior, como pode comprobarse no grafico n® 7.

Tendo en conta este perfil a partir das distintas situacions nas que se prestan os coidados,
comprobase que o0s promedios de idade mais altos corresponden a aquelas persoas que
exercen 0s coidados con axuda dunha persoa empregada ou coa axuda combinada do
centro de dia e dunha persoa remunerada (61,96 e 63,55 anos, respectivamente), mentres

9 Estas combinacions dan lugar a algunhas submostras que tamén presentan un reducido nimero de casos, polo que a
representatividade € menor e pode dar lugar a distorsiéns na distribucion porcentual dos datos en cada unha delas.
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que entre as persoas nas restantes situacions a media de idade da persoa coidadora non

alcanza os 60 anos.

C. 4 IDADE MEDIA DA PERSOA COIDADORA SEGUNDO AS SITUACIONS NAS QUE SE
PRESTAN OS COIDADOS

SITUACIONS NAS QUE SE PRESTAN OS COIDADOS L
Persoa coidadora principal sen mais apoios 56,91
Persoa coidadora principal de persoa ingresada en residencia 56,86
Persoa coidadora principal con axuda de persoa empregada 61,96
Persoa coidadora principal con axuda doutra persoa da familia/circulo 52,96
Persoa coidadora principal con axuda de recurso de atencion didrna 57,39
Persoa coidadora principal con axuda de persoa empregada e doutra persoa da familia/circulo 55,23
Persoa coidadora principal con axuda de persoa empregada e recurso de atencion diurna 63,55
Persoa coidadora principal con axuda doutra persoa da familia/circulo e recurso de atencion didrna 54,77
Persogl ooip!adora principal con axuda de persoa empregada, persoa da familia/circulo e recurso de 55 00
atencion diurna )
Total 56,58
N 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Por outra parte, hai que engadir que € mais frecuente que as persoas que desenvolven 0s
coidados sen axuda ou s6 co apoio do centro de dia sexan o/a conxuxe ou parella da persoa
con dano cerebral (aproximadamente en 3 de cada 4 casos), mentres que nas situacions
de ingreso en residencia ou nas que se combina a axuda familiar coa remunerada,

aumenta a proporcion de fillas e fillos coidadores.

En canto & actividade principal, o 39,43% das persoas coidadoras tefien un traballo
remunerado, principalmente como asalariadas (33,33%) e, dentro destas, en maior medida
no sector privado 21,28%. O 26,95% son persoas xubiladas ou cunha invalidez laboral,

mentres que un 20,57% dedicase é&s tarefas do fogar.

A lectura dos datos pola variable sexo arroxa diferenzas tipicamente asociadas ao roles de

Xénero:

* Un 25,3% das mulleres dedicase as tarefas do fogar, fronte a un escaso 3,3% de

homes.

0 | émbrese que se trata da fraccion da mostra mais reducida (7 persoas), o que pode dar lugar a un desequilibrio na
distribucion porcentual do seu resultado.
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Os homes coidadores son nunha elevada proporcion, xubilados ou pensionistas por
incapacidade laboral (42,62%, fronte a un 22,62% de mulleres).

Porén, son practicamente iguais as proporcions de traballadores e traballadoras por
conta allea, tanto no sector publico como no privado, tal e como pode observarse
no grafico n° 8.

G. 8 ACTIVIDADE PRINCIPAL DA PERSOA COIDADORA POR SEXO E EN TOTAL

1,81%
Estudante 1,64%
1,77%
25,34%
Tarefas do fogar 3,28%
20,57%
11,31%
Desempregado/a 11,48%
11,35%
22,62%
Xubilado/a ou invalidez laboral 42.62%
26,95%
‘ 12,22%
Traballador/a no sector publico 11,48%
12,06%
21,27%
Traballador/a por conta allea no sector privado 21,31%
21,28%
. . 0,00%
Conta propia con persoal asalariado 4,92%
1,06%
. ) 5,43%
Conta propia sen persoal asalariado 3,28%
4,96%

Mulleres Homes Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

A distribucion destes datos por grupos de idade -ver cadro n°® 24 do anexo- da conta de
tendencias coherentes, como o incremento significativo das persoas xubiladas ou con
invalidez laboral a partir dos 66 anos, ou a concentracion da poboacion estudante no tramo
de idade inferior aos 40 anos. A distribucion doutras situacions e, porén, mais irregular; por
exemplo, entre 0s 51 € 0s 65 anos e entre 0s 71 e 75 rexistrase un peso mais elevado de
persoas dedicadas as tarefas do fogar; ou a maior proporcion de traballadoras e
traballadores por conta allea no sector privado por baixo dos 45 anos.

Polo que respecta ao nivel educativo, o 30,14% das persoas coidadoras tefien estudos

primarios completos, ao que segue a proporcion de quen posuen formacion universitaria
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ou de posgrao (28,72%). Un 17,73% conta con estudos de nivel secundario e un 19,50%

con estudos de Formacion Profesional.

Pode dicirse que o nivel educativo das coidadoras € superior ao dos coidadores: a volta da
metade das mulleres tefien estudos de Formacion Profesional, universitarios ou

equivalentes (50,68%), fronte a un 39,34% dos homes.

G. 9 NIVEL EDUCATIVO DA PERSOA COIDADORA POR SEXO E EN TOTAL

0,00%
Sen estudos 1,64%
0,35%
- 2,26%
Primarios incompletos 6,56%
3,19%
o 29,86%
Primarios completos 31,15%
30,14%
. . . 4,98%
Secundaria obrigatoria (ESO) | 0,00%
3,90%
11,76%
BUP/COU/PREU/Bacharelato 21,31%
13,83%
, , 5,88%
FP/Ciclos de grao medio 1,64%
4,96%
. , 14,93%
FP/Ciclos de grao superior 13,11%
14,54%
) — ) 29,41%
Universitarios ou equivalentes 21,31%
27,66%
0,45%
Posgrao 3,28%
1,06%
0,45%
Nc 0,00%
0,35%

Mulleres Homes Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Doutra banda, obsérvase unha clara correlacion entre a idade e o nivel de estudos: como
tendencia xeral, o nivel educativo increméntase conforme se descende nos grupos de
idade. Asi, as persoas con estudos primarios ou inferiores son principalmente persoas de
mais de 60 anos. As porcentaxes de quen continuaron 0s seus estudos mais ala da
secundaria aumenta conforme descende a idade, ainda con algun tramo de inflexion. Ainda
gue son as persoas coidadoras de ata 40 anos as que tefien maior nivel educativo en
conxunto, a poboacion con estudos universitarios € superior no tramo de 46 a 50 anos

(cadro n° 25 do anexo).

Non se observa, porén, unha correlacion determinada entre un maior ou menor nivel de

estudos e os distintos graos de apoio respecto a prestacion dos coidados.
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Outra variable de interese, por arroxar informacion sobre a intensidade da convivencia € a
dedicacion da persoa coidadora, € a relativa ao domicilio de residencia. Neste sentido, os
datos obtidos indican que en 3 de cada 4 casos a persoa coidadora vivia xa coa persoa
afectada con anterioridade a que sufrise o0 dano cerebral, sen diferenzas segundo o sexo.
O 18,09% das persoas entrevistadas reside noutro domicilio, porcentaxe levemente
superior entre as mulleres (19,00% e 14,75% de homes), mentres que un 7,09% optou por
vivir coa persoa con dano cerebral desde 0 momento que sufriu 0 dano e tivo que ocuparse
dela, proporcion que se modula segundo o sexo: 11,48% de homes e 5,88% de mulleres.

G. 10 DISTRIBUCION DA MOSTRA DE PERSOAS COIDADORAS SEGUNDO CONVIVENCIA COA
PERSOA CON DANO CEREBRAL
90,00%

80,00% 74,66% 74,47%
73,77%

70,00%

60,00%

50,00%

40,00%

30,00%

19,00% 18,09%
20,00% 11.48% 14,75%
9 % 7,09%
10,00% 5,88% 0.45% 0.35%
0,00% 0,00%
Si, xa residia con Si, reside no mesmo Non, reside noutro Nc
anterioridade ao dano domicilio desde que ten domicilio
cerebral que coidala

Mulleres Homes Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Esta distribucion modulase de xeito nidio segundo a idade da persoa coidadora: a
proporcion de persoas que xa convivian coa persoa con dano cerebral vaise incrementando
conforme se avanza nos grupos de idade; pola contra, a medida que descende a idade,

aumenta, en linas xerais, o0 peso de quen residen noutro domicilio.

Sen que se observen diferenzas pola variable sexo, naqueles casos nos que a persoa
coidadora convive coa persoa con dano cerebral 0 promedio de integrantes da unidade de

convivencia cifrase en 3 persoas.
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G. 11 FRACCION MOSTRAL: PERSOAS COIDADORAS QUE VIVEN COA PERSOA CON DANO
CEREBRAL. NUMERO MEDIO DE PERSOAS INTEGRANTES DO FOGAR POR SEXO DA PERSOA
COIDADORA E EN TOTAL

5,00
4,50
4,00
290 3,01 3,06 3,02
3,00
2,50
2,00
1,50
1,00
0,50
0,00

Mulleres (n=179) Homes (n=52) Total (N=231)

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

C. 5 FRACCION MOSTRAL: PERSOAS COIDADORAS QUE VIVEN COA PERSOA CON DANO
CEREBRAL. ESTATISTICOS BASICOS

MULLERES HOMES TOTAL
Media 3,01 3,06 3,02
Desviacion tipica 1,07 1,14 1,09
Mediana 3 3 3
Moda 2 2 2
Minimo 2 2 2
Maximo 7 7 7
N 178 52 230

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Porén, naqueles casos nos que a persoa coidadora e a persoa con dano cerebral non viven
xuntas, a media de integrantes do fogar da persoa con dano cerebral baixa a 2,13 persoas,
por termo medio. Neste caso, e tendo en conta que se trata dunha submostra reducida (46
persoas), a media de persoas do fogar, no caso de tratarse de coidadoras, situase en 2,24,

mentres que entre 0s coidadores non chega a 2 e descende ata 1,63.
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G. 12 FRACCION MOSTRAL: PERSOAS COIDADORAS QUE NON VIVEN COA PERSOA CON
DANO CEREBRAL. NUMERO MEDIO DE PERSOAS INTEGRANTES DO FOGAR DA PERSOA
CON DANO CEREBRAL POR SEXO DA PERSOA COIDADORA E EN TOTAL

500 r
4,50 -
4,00 +
3,50
3,00
250 - 2,24
2,00 -
1,60 -
1,00 -
0,50 ~
0,00

1,63

Mulleres (n=38) Homes (n=8) Total (N=46)

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

C. 6 FRACCION MOSTRAL: PERSOAS COIDADORAS QUE NON VIVEN COA PERSOA CON
DANO CEREBRAL. PERSOAS INTEGRANTES DO FOGAR DA PERSOA CON DANO CEREBRAL
POR SEXO DA PERSOA COIDADORA E EN TOTAL. ESTATISTICOS BASICOS

MULLERES HOMES TOTAL

Media 2,24 1,63 2,13
Desviacion tipica 0,82 0,74 0,83
Mediana 2 2 2
Moda 2 1 2
Minimo 1 1 1
Maximo 4 3 4

N 38 8 46

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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5.2 O perfil das persoas con dano cerebral

A seguir ofrécese unha caracterizacion das persoas con dano cerebral no marco do
presente estudo, é dicir, no ambito das entidades de dano cerebral que traballan neste eido

en Galicia.

Segundo os datos da enquisa realizada, constatase unha preeminencia masculina no
colectivo obxecto de estudo: 0 64,89% das persoas con dano cerebral son homes, mentres
que as mulleres representan o 35,11%.

G. 13 DISTRIBUCION DA MOSTRA DE PERSOAS CON DANO CEREBRAL POR SEXO

35,11%

Mulleres = Homes

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

A media de idade destas persoas é de algo mais de 60 anos (60,70), sendo superior a das
mulleres: 62,84 anos, fronte aos 59,54 que tefien, por termo medio, 0s homes.
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G. 14 IDADE MEDIA DA PERSOA CON DANO CEREBRAL POR SEXO E EN TOTAL

70

St 59,54 60,70

60 -

50 -

40

30 -

20 -

Mulleres (n=99) Homes (n=183) Total (N=282)

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

A seguir ofrécese a distribucion por grupos de idade. Con lixeiras variacions pola variable
sexo nalguns dos intervalos considerados, cabe indicar, de xeito agregado, que:

o 0 16,31% das persoas con dano cerebral son menores de 46 anos.
* 0 26,60% ten entre 46 e 60 anos.

o 0 25,18% intégrano as persoas de 61 a 70 anos.

¢ Unha proporcion semellante, 0 25,89%, ten entre 71 e 80 anos.

o 05,67%% ten 81 anos ou mais.
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G. 15 DISTRIBUCION DA MOSTRA DE PERSOAS CON DANO CEREBRAL POR GRUPOS DE
IDADE

Ata45anos [N 16.31%
Entre 46 e 50 anos [ 9.93%
Entre 51 e 55 anos _ 7,80%
Entre 56 € 60 anos [N 8.87%
Entre 61 e65anos [N 12,06%
Entre 66 e 70 anos _ 13,12%
Entre 71 e 75 anos [ 14,18%
Entre 76 e 80 anos [ 11.70%

81emais [N 5.67%

Ne | 0,35%

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

G. 16 DISTRIBUCION DA MOSTRA DE PERSOAS CON DANO CEREBRAL POR GRUPOS DE

IDADE E SEXO
Ata 45 anos [ ee% | 16,39%
Entre 46 e 50 anos 4- 13,11%
Entre 51 e 55 anos - 9,29%
Entre 56 e 60 anos - 10,93%
Entre 61 e 65 anos _ 9,29%
Entre 66 e 70 anos _ 10,93%
Entre 71 e 75 anos _ 14,75%
Entre 76 e 80 anos _ 10,38%
81 e mais [ 808% 4.37%
Nc 0,00% = 0,55%

® Mulleres Homes

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

E se a idade media das mulleres con dano cerebral € superior a dos homes, tendo en conta
0 sexo da persoa coidadora obsérvase a tendencia contraria: as mulleres atenden a
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persoas con idades lixeiramente mais baixas que no caso dos homes coidadores: 60,48 e

61,51 anos respectivamente.

G. 17 IDADE MEDIA DA PERSOA CON DANO CEREBRAL POR SEXO DA PERSOA COIDADORA
EENTOTAL

1000 60,48 61,51 60,70
60,00
50,00
40,00
30,00
20,00
10,00

0,00
Mulleres (n=220) Homes (n=61) Total (N=281)

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Desde a perspectiva sociolaboral, a maioria das persoas son inactivas: o 45,74% esta
xubilado ou xubilada', mentres que un 39,72% ten unha invalidez laboral, situacion que é

mais frecuente entre os homes (43,72%, fronte a un 32,32% de mulleres).

Ademais, un 8,87% atdpase en situacion desemprego, principalmente mulleres (19,19%,
fronte a s6 un 3,28% dos homes), presentando as restantes casuisticas un reducido peso.
Con todo, un 2,84% das persoas con dano cerebral estan ocupadas, ainda que o0 1,77%

atopase na actualidade en situacion de baixa laboral.

A distribucion por idades mostra tendencias coherentes en canto a concentracion das
persoas xubiladas a partir dos 65 anos e as invalideces por baixo desta idade. As persoas
que ainda traballan concéntranse nos tramos de idade de 46 a 65 anos (ver cadro n°® 26 do

anexo).

" Esta categoria inclie os casos nos que ainda non tendo traballado, definense como pensionistas (perciben unha pensién
de viuvez ou non contributiva).
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G. 18 ACTIVIDADE PRINCIPAL DA PERSOA CON DANO CEREBRAL POR SEXO E EN TOTAL

P—— s2,32%

Invalidez laboral 43,72%

S 59,72%
A 4s43%

Xubilado/a 46,99%

I 45,74%
I 19,19%

Desempregado/a 3,28%
I 8.87%

B 202%
Estudante 0,55%
I 1,06%

0,00%
Traballa (baixa laboral) 1,64%
[ 1,06%

[ 1,01%
Traballa (baixa laboral) 2,19%
L 177%

f1,01%
Outra 1,09%
[ 1,06%

[ 1.01%
Nc = 0,55%
| 071%

m Mulleres Homes m Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

No que atinxe ao nivel de renda, referido ao fogar no que reside a persoa con dano
cerebral'?, 0 58,87% ten uns ingresos medios mensuais que se sitlan entre os 1 201 e os
3 000 euros, no cal destaca o tramo de 2 001 a 3 000 €, no que se situa un 22,34% dos
fogares. Un 14,54% ten uns ingresos inferiores a 1 201 euros, mentres que, nos tramos
mais altos, 0 15,96% supera os 3 000 €.

12 A enquisa indagaba o nivel de ingresos do fogar no que reside a persoa con dano cerebral. De calquera xeito, cémpre ter
en conta que 0 82,27% das persoas coidadoras vive no mesmo fogar.
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G. 19 NIVEL DE INGRESOS MENSUAIS DO FOGAR DA PERSOA CON DANO CEREBRAL

Menos de 600 euros 1,42%

De 601 a 1.200 euros 13,12%

De 1.201 a 1.600 euros

19,15%

De 1.601 a 2.000 euros 17,38%

De 2.001 a 3.000 euros

22,34%

De 3.001 a 4.000 euros 9,57%

Mais de 4.000 euros - 6,38%

5,32%

Non sabe

Non contesta 5,32%

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Desde o punto de vista do perfil da persoa coidadora xerado a partir da situacion na que se
prestan os coidados, o menor nivel de renda detéctase nos fogares nos que a persoa
coidadora non conta con axuda de ningun tipo, ao non superar 0 20% deles os 1 200 euros.
Por outro lado, nos fogares nos que existe axuda remunerada e familiar, os ingresos medios

mensuais son superiores a 3 000 euros en maior proporcion que noutras situacions.

Noutra orde de cousas, e polo que respecta ao habitat de residencia, a maioria das persoas
con dano cerebral da mostra entrevistada viven nunha zona urbana (63,48%).
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G. 20 HABITAT DE RESIDENCIA DA PERSOA CON DANO CEREBRAL

1,06%

35,46%

= \ive en zona urbana Vive en zonarural = Nc

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

O habitat rural é mais frecuente entre as persoas que reciben coidados s6 do ambito
familiar/mais inmediato ou deste e do centro de dia, mentres que residen en maior
proporcion no medio urbano as persoas con dano cerebral coidadas con axuda dunha
persoa empregada e aquelas que, ademais desta axuda remunerada, tefien apoio familiar
e do centro de atencion diurna.

O grao de dependencia foi outra das variables analizadas e consideradas para a analise
doutros resultados deste estudo. Tal e como mostra o grafico n°® 21, o0 38,65% das persoas
con dano cerebral da mostra ten unha gran dependencia (grao lll). Os restantes graos
presentan un peso inferior: 12,06% para a dependencia severa (grao Il) e 4,61% para a
dependencia moderada (grao ). Con todo, € relevante que un 29,43% das persoas non
tefa recofnecida o grao de dependencia.

As situacions de gran dependencia son mais frecuentes entre as mulleres: un 43,43% delas
ten recofiecido o grao lll, porcentaxe que entre os homes descende ata o 36,07%. O
mesmo ocorre COS €asos Nos que non tefien reconecida a dependencia (34,34% de
mulleres, fronte a un 26,78% de homes). Se se atende a distribucion por idades non se

observan tendencias ben perfiladas.
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G. 21 GRAO DE DEPENDENCIA DA PERSOA CON DANO CEREBRAL POR SEXO E EN TOTAL

50,00%
43,43%
40,00% o7 %
' 34,34%
29,43%
30,00% 6,78%
18,58%
20,00% 14.75% 15,25%
12,06%

9, O9°/

10,00% 6,06% 4.61% 7,07% °
. 3,83% .
0,00% -
Grao | Grao Il Grao lll Gran Non ten Nc
Dependencia Dependencia dependencia recofiecida
moderada severa dependencia

m Mulleres Homes m Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

En termos xerais non se observan diferenzas destacadas segundo o sexo da persoa
coidadora, se ben é mais frecuente o coidado de persoas con gran dependencia por parte
de homes coidadores (42,62%, fronte a un 37,56% de mulleres).

G. 22 GRAO DE DEPENDENCIA DA PERSOA CON DANO CEREBRAL POR SEXO DA PERSOA
COIDADORA E EN TOTAL

45,00% 42,62%

40100% 37 56% 38 65%

35,00% 31,15%
30,00% 2896% . 29.43%
25,00%

20,00% 13579 15,84% 15,25%
15,00% o 13,11
) 12,06% ,

10,00% 6,56% 6,569
5,00% 4.07% 4.61%
0,00% . .
Grao | Grao |l Grao lll Gran  Non ten recofiecida Nc
Dependencia Dependencia dependencia dependencia
moderada severa

m Mulleres Homes m Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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Desde a perspectiva do perfil da persoa coidadora principal a partir das distintas situacions

na que se prestan os coidados, o cadro n° 28 do anexo a este documento mostra que:

Entre as persoas coidadoras que carecen de apoios e aquelas que contan con
axuda da familia/circulo, son mais frecuentes 0s casos de persoas que non tefien

recofecida a dependencia, superando lixeiramente 0 40%.

De forma plausible, a pesar de ser unha fraccion moi reducida e pouco
representativa, 6 das 7 persoas que ingresaron nunha residencia tefien unha gran
dependencia, sendo tamén elevado o peso da maxima dependencia nos casos nos
que a persoa coidadora, ou ten axuda dunha empregada e vai ao centro de dia, ou

ten axuda familiar/proxima e acude tamén a un centro de atencion didrna.

En canto ao recofiecemento da discapacidade, 0 60,99% ten o grao mais elevado, superior
a0 65%. Un 19,15% ten unha discapacidade de nivel intermedio, de entre 0 33% e 0 65%,
sendo moi escasa a proporcion de persoas afectadas cunha discapacidade recofiecida
inferior ao 33% (1,42%). Ademais, o recofiecemento administrativo & superior ao da

dependencia, pois s6 un 12,77% non ten recofiecida a discapacidade.

Atendendo & distribucion segundo o sexo, comprobase que tamén a falta de
recofecemento da discapacidade ten un peso maior entre as mulleres (22,22%; 7,65%

entre os homes).

G. 23 GRAO DE DISCAPACIDADE DA PERSOA CON DANO CEREBRAL POR SEXO E EN TOTAL

[0)
oo 61,75%
60,00% 59,60% 60,99%
50,00%
40,00%
30,00%
21,86% 22,22%
9 19,15%
20,00% 14.149) b .
7,65% 7,10%
10,00% :
' 1,64% o 5670
000 | H01% 1,42% 3,03% 5,67%
’ 0o
Menos do 33% Entre033%eo  Mais do 65% Non ten Nc
65% recofiecida a

discapacidade

Mulleres Homes Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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De calquera xeito, convén deterse na relacion entre o grao de dependencia € 0 grao de
discapacidade. Da lectura do cruzamento destes datos despréndese que a gran maioria
das persoas que non tefien recofecida a discapacidade tampouco tefien recofiecida a
dependencia (88,89%). Pola contra, entre as persoas cunha discapacidade superior ao
65% s6 un 9,88% non ten reconecida a dependencia, ao tempo que a fraccion maioritaria

conférmana as persoas cunha gran dependencia (59,88%).

C. 7 GRAO DE DEPENDENCIA DA PERSOA CON DANO CEREBRAL SEGUNDO O GRAO DE
DISCAPACIDADE E EN TOTAL

NON TEN
GRAO DE MENOS DO g’;‘;REE 8 MAIS DO RE%%NAEC" NON o
(o) (o)
DEPENDENCIA 33% 65% 65% DISCAPACI- CONTESTA
DADE
% % % % % %
Grao | Dependencia 25.00 9.26 3,49 0,00 6,25 4,61
moderada
Grao Il Dependencia 0,00 14,81 12,21 2,78 25,00 12,06
severa
Grao lll Gran 0,00 5,56 50,88 8.33 0,00 38,65
dependencia
Non ten recofiecida 75.00 53,70 9.88% 88,89 12,50 2943
dependencia
Non contesta 0,00 16,67 14,53 0,00 56,25 15,25
TOTAL 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00
N 4 54 172 36 16 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Ademais, en lifas xerais a ausencia de recofecemento da discapacidade aumenta nos
grupos de mais idade, atopandose a porcentaxe mais elevada na cohorte de 76 a 80 anos
(21,21%).

A observacion destes datos polo sexo da persoa coidadora revela diferenzas significativas
no que respecta, ao recofiecemento da discapacidade. Mentres que un 24,59% de homes
coidadores prestan atencion a persoas que non tefien recofiecida a discapacidade, entre
as coidadoras a porcentaxe descende ao 9,5%. Ademais, as mulleres coidan en maior
proporcion de persoas cun grao de discapacidade superior ao 65% (62,44% fronte ao
55,74% de homes).
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G. 24 GRAO DE DISCAPACIDADE DA PERSOA CON DANO CEREBRAL POR SEXO DA PERSOA
COIDADORA E EN TOTAL

70,00%
62,440/0 60 990/0
60,00% 55,74%
50,00%
40,00%
30,00% 24,59%
20,36%  19,15%
o )

20,00% H4,75% 12,77%
10,00% 9.50%

s (0]

181%  1,42% 5,88% 9205,67%
0,00% 0.00%
Menos do 33% Entre033%eo Mais do 65% Non ten Nc
65% recofiecida a

discapacidade

Mulleres Homes m Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Polo que respecta a orixe do dano cerebral, o ictus €, a moita distancia, a causa principal,
referida polo 65,60% das persoas entrevistadas. Séguelle o traumatismo craneoencefalico,
mencionado polo 20,92%. Un 4,26% alude a un tumor; idéntico peso que presentan os
accidentes causados por falta de osixenacion (hipoxia e paradas respiratorias). Un 3,19%
concentra unha variedade de causas, desde enfermidades autoinmunes ou conxénitas, ata

epilepsia.

Como mostra o grafico n° 25, o ictus ten maior prevalencia entre as mulleres (14 puntos
porcentuais mais que 0s homes), mentres que entre o colectivo masculino é mais
significativo o peso dos traumatismos craneoencefalico (28,42%, fronte ao 7,07% entre as

mulleres).
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G. 25 CAUSA DO DANO CEREBRAL DA PERSOA AFECTADA POR SEXO E EN TOTAL

74,75%
Ictus 60,66%
65,60%
7,07%
Traumatismo craneoenceféalico 28,42%
20,92%
7,07%
Tumor 2,73%
4,26%
3,03%
Encefalite  0,00%
1,06%
3,03%
Parada cardiorespiratoria / Hipoxia 4,92%
4,26%
4,04%
Outras 2,73%
3,19%
1,01%
Nonsabe = 0,00%
0,35%
0,00%
Non contesta 0,55%
0,35%

Mulleres Homes Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

A idade resulta neste caso unha variable clave para unha mellor comprension dos
resultados (véxase o cadro n° 29 do anexo). Mentres que os traumatismos
craneoencefalico constitien a principal causa de dano cerebral por baixo dos 45 anos
(568,70%), cun peso significativo tameén entre os 46 e os 50 anos (39,29%), a incidencia
dos ictus aumenta de forma clara a medida que aumenta a idade: desde 0 19,57% que se
rexistra entre as persoas menores de 46 anos, ata alcanzar valores superiores ao 80% a

partir dos 60 anos, chegando ao 100% entre as persoas de mais de 80 anos.

Desde o punto de vista do sexo da persoa responsable dos coidados, non se observa unha
variacion significativa respecto a principal causa, o ictus; si un peso mais alto dos
traumatismos craneoencefalico entre as coidadoras e dos tumores entre os coidadores, tal

e como pode comprobarse no grafico n° 26.
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G. 26 CAUSA DO DANO CEREBRAL POR SEXO DA PERSOA COIDADORA E EN TOTAL

I C°-16%

Ictus 67,21%
P 65,60%
I—— 23,08%

Traumatismo craneoencefalico 13,11%
P 20,92%
B 271%
Tumor 9,84%
I 4,26%
| 0,90%
Encefalite 1,64%
I 1,06%
M 4.07%
Parada cardiorespiratoria / Hipoxia 4,92%
T 4,26%
M 317%
QOutras 3,28%
MW 319%

| 0,45%
Non sabe | 0,00%

| 0,35%

| 0,45%
NCc ' 0,00%
| 0,35%

® Mulleres Homes m Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Por outro lado, as persoas de referencia na mostra entrevistada estan afectadas por dano
cerebral desde hai case 8 anos, por termo medio, concretamente 7,77 anos (ou 0 que é o
mesmo, 7 anos € 9,24 meses). Entre as mulleres con dano cerebral a media descende ata

0s 6,73 anos, mentres que nos homes se situa nos 8,33 anos.
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G. 27 TEMPO MEDIO DE AFECTACION DO DANO CEREBRAL POR SEXO E EN TOTAL

Mulleres (n=99) Homes (n=183) Total (N=282)

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

C. 8 TEMPO DE AFECTACION DO DANO CEREBRAL POR SEXO E EN TOTAL. ESTATISTICOS

BASICOS
MULLERES HOMES TOTAL
Media 6,73 8,33 7,77
Desviacion tipica 6,06 7,31 6,93
Mediana 4,5 6 5,67
Moda 5 4 4
Minimo 0,25 0,42 0,25
Maximo 30 41 41
N 99 183 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

As coidadoras atenden a persoas que levan mais tempo afectadas (8,19 anos), fronte aos

6,26 anos das persoas que son atendidas por homes coidadores.

48



F E GADACE ESTUDO SOBRE SAUDE E CALIDADE DE VIDA DAS PERSOAS COIDADORAS DE

FEDERACION
GALEGA DE ’ PERSOAS CON DANO CEREBRAL

DANO CEREBRAL

G. 28 TEMPO MEDIO DE AFECTACION DO DANO CEREBRAL POR SEXO DA PERSOA
COIDADORA E EN TOTAL

10,00
9,00 -
8,00 -
7,00 -
6,00 -
500 -
4,00 -
3,00 -
2,00 -
1,00 -
0,00

7,77

6,26

Mulleres (n=221) Homes (n=61) Total (N=282)

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

C. 9 TEMPO DE AFECTACION DO DANO CEREBRAL POR SEXO DA PERSOA COIDADORA E
EN TOTAL. ESTATISTICOS BASICOS

MULLERES HOMES TOTAL
Media 8,19 6,26 7,77
Desviacion tipica 6,87 6,98 6,93
Mediana 6,00 4,00 5,67
Moda 7,00 5,00 4,00
Minimo 0,25 0,83 0,25
Maximo 33,00 41,00 41,00
N 221 31 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

49



F E GADAC E ESTUDO SOBRE SAUDE E CALIDADE DE VIDA DAS PERSOAS COIDADORAS DE

FEDERACION
GALEGA DE ! PERSOAS CON DANO CEREBRAL

DANO CEREBRAL

5.3 A prestacion de coidados

Neste apartado expoéfiense 0s aspectos mais directamente relacionados coa prestacion
dos coidados. En concreto, analizanse cuestions basicas e descritivas da actividade ou
responsabilidade da atencién a persoa con dano cerebral, de xeito que se contextualicen e
poidan relacionar a dedicacion e as caracteristicas desa atencién con outras dimensions
obxecto de indagacién nesta enquisa, reveladoras do estado de saude e das repercusions

que este labor ten sobre as persoas coidadoras.

Desde o0 ambito da atencién sociosanitaria disponse de incontestables evidencias de que a
prestacion de coidados a dependencia constitie unha actividade que ten efectos negativos,
en maior ou menor medida, sobre a persoa que a exerce. A medicion destes efectos, pese
a ser complexa, foi abordada nesta investigacion a través de variables que, en hipotese,

poden influir na saude e calidade de vida das persoas coidadoras.

O tempo de dedicacion diaria, o tipo de tarefas de atencion desenvolvidas e o tempo que
se leva prestando os coidados, son aspectos moi relevantes para comprender as
repercusions que esta actividade ten en distintas dimensions biopsicosociais que definen a

saude; en definitiva, no benestar integral das persoas coidadoras.

Asi, en primeiro lugar, e segundo recolle o grafico n° 29, comprébase que, agregando
porcentaxes, mais da metade das persoas entrevistadas son responsables da atencién e
coidados da persoa con dano cerebral cando menos desde os Ultimos 4 anos (56,38%),
destacandose a proporcion de persoas coidadoras que levan mais de 8 anos (34,75%),
uns datos acordes co tempo medio de afectacion do dano cerebral, que, como xa se

comentou, se situaba preto dos 8 anos.
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G. 29 TEMPO TRANSCORRIDO DESDE O INICIO DOS COIDADOS POR SEXO E EN TOTAL

2,71%

Menos de 1 ano 6,56%
3,55%
16,74%
De 1 ano a menos de 2 anos 24,59%
18,44%
18,55%
De 2 a menos de 4 anos 22,95%
19,50%
22,62%
De 4 a menos de 8 anos 18,03%
21,63%
36,65%
8 anos ou mais 27,87%
34,75%

2,26%
Non sabe | 0,00%
1,77%
0,45%
Non contesta 0,00%
0,35%

Mulleres Homes Total

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

A analise dos datos por sexo arroxa diferenzas na extension ao longo do tempo desta
actividade, o que pode axudar a inferir resultados que apunten a un maior desgaste fisico
e emocional das mulleres: a proporcion de homes que exercen como coidadores desde hai
menos de catro anos é do 54,10%, fronte a un 38,01% de mulleres. Porén, o 59,28% das
mulleres leva mais de 4 anos dedicandose a estes coidados (45,90% de homes) e, en

concreto un 36,65% mais de 8 anos, fronte a un 27,87% dos homes.

Xa que logo, como factor a ter en conta, as mulleres levan mais anos que os homes

dedicadas a estes coidados.

Por outro lado, se se observa o cruzamento dos datos relativos ao tempo transcorrido
desde o inicio dos coidados (antigiidade) e ao tempo de afectacion por dano cerebral,
comprobase que existe unha coincidencia que permite afirmar, en xeral, que a
responsabilidade da atencion por parte da persoa coidadora principal existe desde que se
produce o dano. O grafico n° 30 mostra esta asociacion entre os promedios € os intervalos
de antiglidade na dedicacion aos coidados; datos coincidentes, salvo entre aquelas
persoas que refiren entre 1 e 2 anos, posto que neste caso o tempo medio transcorrido
desde que se produciu o dano cerebral supera os 2 anos.
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G. 30 TEMPO MEDIO DE AFECTACION DO DANO CEREBRAL SEGUNDO TEMPO
TRANSCORRIDO DESDE O INICIO DOS COIDADOS

20,00
18,00
16,00 14,41
14,00
12,00
10,00

8,00

6,00

4,00 2,41

2,00 0,77 .

0,00 _—

Menos de 1 De1anoa De2amenos De 4 amenos 8 anos ou mais Total (N=282)

ano (n=10) menos de 2 de 4 anos de 8 anos (n=98)
anos (n=52) (n=55) (n=61)

366

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Outra das cuestions abordadas foi o tempo habitual de dedicacion diaria & persoa con dano
cerebral. A enquisa realizada indagaba esta dimension cunha diferenciacion segundo os

dias da semana: de luns a venres e nas fins de semana e dias festivos.

Segundo o0s resultados obtidos, de Iluns a venres a media de tempo de
ocupacion/dedicacion as necesidades da persoa con dano cerebral sitlase en 9 horas
diarias (8 horas e 59 minutos). Os homes coidadores refiren tempos de dedicacion
superiores aos das mulleres: eles dedican 10 horas e 7 minutos por termo medio, mentres
que as coidadoras 8 horas e 43 minutos.
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G. 31 TEMPO MEDIO DE DEDICACION DIARIA DE LUNS A VENRES POR SEXO E EN TOTAL

12:00:00
10:48:00 10:07:17

09:36:00 08:43:37 08:59:59
08:24:00
07:12:00
06:00:00
04:48:00
03:36:00
02:24:00
01:12:00
00:00:00

Mulleres (n=152) Homes (n=37) Total (N=189)

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

C. 10 TEMPO DE DEDICACION DIARIA DE LUNS A VENRES POR SEXO E EN TOTAL.
ESTATISTICOS BASICOS

MULLERES HOMES TOTAL
Media 8:43:37 10:07:17 8:59:59
Desviacion tipica 8:00:00 12:00:00 8:00:00
Mediana 12:00:00 12:00:00 12:00:00
Moda 6:13:46 5:45:16 6:08:59
Minimo 1:00:00 1:00:00 1:00:00
Maximo 24:00:00 24:00:00 24:00:00
N 152 37 189

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Obsérvase, doutra banda, unha correlacion entre a idade da persoa coidadora e o tempo
de dedicacion: ainda que con algunha flutuacién, en lifas xerais a dedicacion aumenta
significativamente a partir dos 56 anos, rexistrandose a mais baixa entre as persoas
coidadoras menores de 41 anos (preto das 5 horas diarias) e a mais alta entre quen superan
0s 75 anos (11 horas e 30 minutos).
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G. 32 TEMPO MEDIO DE DEDICACION DIARIA DE LUNS A VENRES SEGUNDO OS GRUPOS DE
IDADE

Ata 40 anos (n=20) I 04:54:00

Entre 41 e 45 anos (n=26) N 07:12:41
Entre 46 e 50 anos (n=28) N 06:43:55
Entre 51 e 55 anos (n=21) I 08:41:25
Entre 56 e 60 anos (n=26) I 10:51:55
Entre 61 e 65 anos (n=25) I 11:28:48
Entre 66 e 70 anos (n=16) I 1:11:15
Entre 71 e 75 anos (n=19) I 10:44:12

76 e mais (n=8) I 11:30:00

Total (N=189) I 08:59:59

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

En concordancia co anterior, desde o punto de vista da actividade principal actual da
persoa coidadora, 0s resultados son tamén bastante coherentes en termos xerais: dedican
mais tempo aos coidados as persoas que se ocupan das tarefas do fogar, xubiladas ou con
invalidez laboral (en torno a 11 horas e media), mentres que as persoas ocupadas refiren
tempos de dedicacion inferiores, especialmente as que traballan por conta allea no sector
privado (6 horas)™.

'3 Na submostra de persoas que declaran ser estudantes como actividade principal o tempo medio é ainda mais reducido
(5:45 horas), ainda que hai que ter en conta que se trata dun colectivo cunha base de resposta moi pequena. O mesmo
correo cos/as empresarios/as, de ai que o seu promedio ascenda a 14 horas.
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G. 33 TEMPO MEDIO DE DEDICACION DIARIA DE LUNS A VENRES SEGUNDO A ACTIVIDADE
PRINCIPAL

Estudante (n=4) 05:45:00
Tarefas do fogar (n=38) 11:36:18
Desempregado/a (n=23) 07:40:26
Xubilado/a ou invalidez laboral (n=44) 11:28:38

Traballador/a no sector publico (n=27) 08:36:40

Traballador/a por conta allea no sector privado

(n242) 06:00:42

Empresario/a (n=1) 14:00:00
Autdnomo/a (n=10) 05:39:00

Total (N=189) 08:59:59

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Se se atende ao perfil da persoa coidadora a partir da existencia doutros apoios para a
atencion, detéctanse variacions nos tempos medios, pero que deben ser interpretadas
como apuntamentos de tendencias': asi, os tempos medios mais altos detéctanse entre
quen ten como apoio o centros de dia (en torno as 12 horas), seguido do colectivo que ten
axuda dunha persoa empregada ou que non conta con ningun apoio (preto de 11 horas).
Pola contra a menor dedicacion rexistrase entre aquelas persoas que contan con mais
apoios: dunha persoa remunerada, de familiares e do centro de dia conxuntamente (5 horas

e 15 minutos).

Nin o grao de dependencia nin o de discapacidade presentan tendencias claras no que

respecta a maiores ou menores tempos de dedicacion.

Na fin de semana o tempo medio de dedicacion ao dia aumenta en torno a 2 horas,
situandose en pouco mais das 11 horas (exactamente, 11 horas e 3 minutos). A modulacion
dos datos segundo o sexo segue a mesma tendencia que para os dias laborables: os homes
dedican preto de 12 horas ao dia, mentres que as mulleres 10 horas e 49 minutos.

4 Estes datos deben interpretarse s6 como un sinalamento de tendencias, xa que algunhas submostras non son tan
representativas, ao ter menos de 20 casos de resposta, o que introduce unha maior distorsién na distribucion dos valores
porcentuais.
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Superan o promedio global de dedicacion na fin de semana as persoas coidadoras que
tefien apoio do centro de dia (14 horas). Pola contra, quen contan con apoio s6 do circulo

inmediato fano menos tempo (9 horas e 32 minutos).

En canto a variable idade non se observan tendencias claras como no resto da semana (de
luns a venres), posto que os tempos medios oscilan sen amosar unha correlacion clara.
Non obstante paga a pena salientar que mentres que as persoas coidadoras maiores non
aumenta significativamente o tempo de dedicacion na fin de semana, entre aquelas persoas
coidadoras menores de 51 anos os tempos aumentan de forma substancial con respecto

ao que din dedicar de luns a venres, tal e como pode comprobarse no grafico n°® 34.

G. 34 TEMPO MEDIO DE DEDICACION DIARIA NA FIN DE SEMANA E FESTIVOS SEGUNDO OS
GRUPOS DE IDADE

Ata 40 anos (n=19) N 07:12:37

Entre 41 e 45 anos (n=28) I 09:19:21
Entre 46 e 50 anos (n=31) e 10:39:01
Entre 51 e 55 anos (n=22) [ 08:44:21
Entre 56 € 60 anos (n=26) I 12:49:36
Entre 61 e 65 anos (n=24) e 13:47:30
Entre 66 e 70 anos (n=16) NN 13:47:48
Entre 71 e 75anos (n=19) I 11:53:41

76 e mais (n=8) Il 12:45:00

Total (N=193) [ 11:03:19

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Segundo a actividade principal da persoa coidadora volven contrastar os tempos medios
de dedicacion das persoas inactivas (xubiladas e dedicadas as tarefas do fogar), que se
achega as 13 horas, e o0 doutros perfis, como 0 das persoas que traballan por conta allea
no sector privado, entre as que a media de dedicacion cifrase en 8 horas con 51 minutos e
as persoas desempregadas (8:24).
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G. 35 TEMPO MEDIO DE DEDICACION DIARIA NA FIN DE SEMANA E FESTIVOS SEGUNDO A
ACTIVIDADE PRINCIPAL

Estudante (n=4) [N 06:30:00
Tarefas do fogar (n=38) NG 12:39:52
Desempregado/a (n=25) [N 08:24:26
Xubilado/a o(t::irl\;e;lidez laboral _ 12:5757
Traballador/’?\nrloz%ector publico _ 11:43:20
ot prvado (noasy I 055128
Empresario/a (n=1) s 20:00:00
Auténomo/a (n=10) [ 1157012
Total (N=193) [ 11:03:19

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Ademais do tempo de dedicacioén, a enquisa pescudaba as principais tarefas desenvolvidas
polas persoas coidadoras. A partir dunha listaxe de 19 actividades, tratdbase de que a
persoa entrevistada seleccionase un maximo de 5 tarefas, as 5 principais que, ao seu xuizo,
realice; ¢é dicir, pediase que non so se tivese en conta a maior frecuencia de realizacion -o
que s6 daria conta dun criterio de habitualidade-, senon que tamén se considerasen
aquelas actividades que cresen mais relevantes por outras razéns, o cal, polo feito de ter
que escoller entre varias, resultarian indicativas das que lles supofien un maior esforzo,

mais tempo de dedicacion etc.
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Asi, e tendo en conta que se trata dunha pregunta de resposta multiple, se se observa a
distribucion porcentual, comprébase que as tarefas as que aluden en maior medida son as
seguintes:

A preparacion das comidas, mencionada polo 60,64% das persoas coidadoras, é a
actividade mais referida.

En segundo lugar, o acompafnamento as consultas médicas, aludido pola metade
da mostra consultada (49,65%).

Con porcentaxes semellantes sitianse a continuacion a realizacion doutras tarefas
domesticas (46,81%), 0s desprazamentos fora da casa (45,74%) e a realizacion de
xestions (42,55%).

0O 36,17% dilevar o control da medicacion, mentres que un 30,14% axuda a persoa
a se vestir, a calzarse etc. As restantes actividades presentan xa porcentaxes de

mencion inferiores’®.

Se se atende & idade das persoas coidadoras, as tendencias son, en xeral, variables,
observandose un maior peso da realizacion de xestions e os acompanamentos medicos
entre as de menor idade (por baixo do 51 anos) e mais referencias a preparacion das

comidas entre a poboaciéon maior (a partir dos 61 anos).

5 Ademais das actividades recollidas no cuestionario, crearonse duas categorias mais de resposta, a partir dos comentarios
das persoas entrevistadas: “a supervision xeral, a compafia e o apoio psicoléxico” na que se agregan referencias a ese
acompafiamento ou supervision do dia a dia en xeral, facer compafia, xogar etc. (9,22%). Ademais, un 2,3% dos casos
corresponden as respostas daquelas persoas que indican que non realizan ningunha das tarefas mencionadas, posto que a
persoa con dano cerebral é autosuficiente.
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G. 36 PRINCIPAIS TAREFAS DE ATENCION E COIDADO DESENVOLVIDAS®

Axudar/dar de comer [ 8.87%

Vestir/desvestir, calzar [ 30,14%
Asear/amariar [ 19,50%

Desprazarse pola casa [ 6,74%
Subir ou baixar escadas | 1,42%
Cambiar cueiros [ 2,84%
Deitarse/erguerse da cama [ 11,70%
Bafarse/ducharse [N 24.47%
Utilizar o servizo/bafio a tempo [l 6,03%
Facer as compras [N 20,92%
Preparar comidas [ 60,64%
Outras tarefas domésticas [y 46,81%
Tomar medicacion [ 36,17%
P, 45,74%
[ 7.09%
. 42,55%
P 49,65%
Utilizar o teléfono | 1,42%
Supervision xeral, compafia e apoio.. I 9,22%

Desprazarse fora da casa /sair
Administrar os cartos
Facer xestions

Ir ao/a médico/a

Ningunha, xa é autosuficente |l 2,13%
Outras I 1,77%
Nc [ 1,06%

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Desde a optica de xénero, aprécianse diferenzas nas actividades realizadas que vefien a
corroborar unha distribucion de tarefas no ambito privado condicionada polos roles de

xénero ainda persistentes:

« Asi, a preparacion das comidas, sendo maioritariamente referida polos dous sexos,

ascende ao 63,80% entre as mulleres, fronte a un 49,18% de homes.

e A realizacion doutras tarefas domésticas tamén ¢é referida en maior medida por
mulleres, en concreto polo 50,23% delas, proporcion que descende entre 0s

coidadores ata o0 34,43%.

"6 Pregunta de resposta muiltiple. A suma de porcentaxes supera 0 100%.
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o Porén, os homes responsabilizanse en maior medida que as mulleres do control da
medicacion (47,54% e 33,03%, respectivamente), e xa con variacions menos
destacadas, da realizacion de xestions (49,18% fronte a un 40,72% de mulleres),
das visitas as consultas médicas (52,46% e 48,87%) e dos desprazamentos fora

da casa (49,18% e 44,80%, respectivamente).

e En termos xerais, as variacions nas restantes actividades, menos mencionadas,
incluidas as relativas aos coidados mais directamente relacionados coa diminucion
da autonomia persoal, non presentan modulacions tan acusadas, coa excepcion de
axudar a comer, algo mais frecuente por parte dos homes, tal e como pode
observarse no cadro n° 11.

C. 11 PRINCIPAIS TAREFAS DE ATENCION E COIDADO DESENVOLVIDAS POR SEXO E EN

TOTAL
TAREFA MULLERES HOMES TOTAL
% % %

Axudar/dar de comer 7,69 13,11 8,87
Vestir/desvestir, calzar 30,77 27,87 30,14
Asear/amanfar 20,36 16,39 19,50
Desprazarse pola casa 7,24 4,92 6,74
Subir ou baixar escadas 1,81 0,00 1,42
Cambiar cueiros 3,17 1,64 2,84
Deitarse/erguerse da cama 11,31 13,11 11,70
Barnarse/ducharse 24,43 24,59 24,47
Utilizar o servizo/bafio a tempo 6,79 3,28 6,03
Facer as compras 21,27 19,67 20,92
Preparar comidas 63,80 49,18 60,64
Outras tarefas domésticas 50,23 34,43 46,81
Tomar medicacion 33,03 47,54 36,17
Desprazarse fora da casa /sair 44,80 49,18 45,74
Administrar os cartos 8,14 3,28 7,09
Facer xestions 40,72 49,18 42,55
Ir ao/a médico/a 48,87 52,46 49,65
Utilizar o teléfono 1,36 1,64 1,42
Supervision xeral, compafia e apoio psicoloxico 9,95 6,56 9,22
Ningunha, xa é autosuficiente 1,36 4,92 2,13
Outras 1,81 1,64 1,77
Non contesta 1,36 0,00 1,06
TOTAL 440,27 424,59 436,88
N 221 61 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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O cadro n® 12 reflicte a distribucion porcentual das tarefas segundo o grao de dependencia
da persoa con dano cerebral, mentres que o cadro n° 13 recolle a distribucion segundo o
grao de discapacidade. Como pode comprobarse, as tarefas relacionadas cos coidados
mais asociados a perda de autonomia persoal (axudar a se vestir, bafarse, cambiar cueiros
etc.) son, coherentemente, mais aludidas no caso das persoas con grao de dependencia
severa e un grao de discapacidade superior ao 65%.

C. 12 PRINCIPAIS TAREFAS DE ATENCION E COIDADO DESENVOLVIDAS SEGUNDO O GRAO
DE DEPENDENCIA E EN TOTAL

GRAO | GRAO I GRAO Il NON TEN NON
TAREFA DEPENDENCIA DEPENDENCIA GRAN RECONECIDA A CONTESTA TOTAL
MODERADA SEVERA DEPENDENCIA DEPENDENCIA
Axudar/dar de comer 0,00 0,00 16,51 4,82 6,98 8,87
Vestir/desvestir, 3077 20,59 44,04 22.89 16.28 30,14
calzar
Asear/amafiar 30,77 11,76 30,28 14,46 4,65 19,50
Desprazarse pola 0,00 2.94 11,01 6.02 233 6,74
casa
Subir ou baixar 0,00 294 183 1,20 0.00 1,42
escadas
Cambiar cueiros 0,00 2,94 2,75 2,41 465 2,84
Deitarse/erguerse da 7.69 5.88 18,35 7.23 9.30 11,70
cama
Bafarse/ducharse 7,69 23,53 30,28 19,28 25,58 24,47
Utilizar o servizo/bafio 0,00 8.82 917 3,61 233 6,03
a tempo
Facer as compras 23,08 20,59 22,94 22,89 11,63 20,92
Preparar comidas 69,23 73,53 55,05 60,24 62,79 60,64
Outras tarefas 69,23 50,00 44,04 45,78 46,51 46,81
domeésticas
Tomar medicacion 23,08 58,82 39,45 27,71 30,23 36,17
Desprazarse fora da 61,54 35,29 44,04 53,01 39,53 45,74
casa /sair
Administrar os cartos 7,69 14,71 6,42 4,82 6,98 7,09
Facer xestions 46,15 52,94 38,53 48,19 32,56 42,55
Ir ao/a médico/a 69,23 50,00 44,95 51,81 51,16 49,65
Utilizar o teléfono 15,38 0,00 0,00 2,41 0,00 1,42
Supervision xeral, 9,22
compafa e apoio 7,69 8,82 5,50 13,25 11,63
psicoldxico
Ningunha, xa & 0,00 0,00 0,00 3,61 6,98 213
autosuficiente
QOutras 0,00 2,94 1,83 1,20 2,33 1,77
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GRAO | GRAO I GRAO Il NON TEN NON
TAREFA DEPENDENCIA DEPENDENCIA GRAN RECONECIDA A CONTESTA TOTAL
MODERADA SEVERA DEPENDENCIA DEPENDENCIA
% % % % % %
Non contesta 0,00 0,00 0,92 0,00 4,65 1,06
TOTAL 469,23 447,06 467,89 416,87 379,07 436,88
N 13 34 109 83 43 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

C. 13 PRINCIPAIS TAREFAS DE ATENCION E COIDADO DESENVOLVIDAS SEGUNDO O GRAO

TAREFA

MENOS DO
33%

DE DISCAPACIDADE E EN TOTAL

NON TEN
RECONECIDA A
DISCAPACIDADE

N[O)\
CONTESTA

ENTRE O
33% E O 65%

MAIS DO 65%

Axudar/dar de comer 0,00 5,56 11,63 5,56 0,00 8,87
Vestir/desvestir, 0,00 2202 36.05 2778 6.25 30,14
calzar

Asear/amafiar 0,00 11,11 26,16 11,11 0,00 19,50
Desprazarse pola 0,00 370 8.14 556 6.25 6,74
casa

Subir ou baixar 0,00 185 116 0,00 6.25 1,42
escadas

Cambiar cueiros 0,00 0,00 3,49 5,56 0,00 2,84
Deitarse/erguerse da 0,00 556 15.70 8.33 0,00 11,70
cama

Bafarse/ducharse 25,00 9,26 30,23 25,00 12,50 24,47
Utilizar o servizo/bafio 0,00 0,00 756 278 18,75 6,03
a tempo

Facer as compras 50,00 22,22 19,77 25,00 12,50 20,92
Preparar comidas 100,00 62,96 61,63 55,56 43,75 60,64
Outras tarefas 100,00 57,41 48,26 27,78 25,00 46,81
domeésticas

Tomar medicacién 0,00 29,63 37,21 41,67 43,75 36,17
Desprazarse fora da 50,00 50,00 44,19 52,78 31,25 45,74
casa /sair

Administrar os cartos 25,00 11,11 5,81 5,56 6,25 7,09
Facer xestions 50,00 51,85 39,53 47,22 31,25 42,65
Ir ao/a médico/a 0,00 51,85 50,00 58,33 31,25 49,65
Utilizar o teléfono 0,00 5,56 0,58 0,00 0,00 1,42
Supervision xeral, 9,22
compafa e apoio 0,00 18,52 6,40 11,11 6,25

psicoloxico

Ningunha, xa & 0,00 3,70 0,00 5,56 12,50 213
autosuficiente

Outras 0,00 1,85 1,74 0,00 6,25 1,77
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NON TEN

TAREFA ME,;?; B SBE/TEFEE(%% MAIS DO 65% RECONECIDA A COE‘CF)I;\IST A
DISCAPACIDADE
% % % % % %
Non contesta 0,00 1,85 0,58 0,00 6,25 1,06
TOTAL 400,00 427,78 455,81 422,22 306,25 436,88
N 4 54 172 36 16 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Hai que engadir tamén que son precisamente as persoas que refiren coidados relacionados
coa perda de autonomia persoal as que mencionan tempos de dedicacion diaria mais

amplos, tanto durante a semana como na fin de semana.

C. 14 PRINCIPAIS TAREFAS DE ATENCION E COIDADO DESENVOLVIDAS SEGUNDO OS
TEMPOS MEDIOS DE DEDICACION DIARIA REFERIDOS DE LUNS A VENRES E NA FIN DE
SEMANA E FESTIVOS

TEMPO MEDIO TEMPO MEDIO
DE DE
ACTIVIDADES DEDICACION DEDICACION
DE LUNS A NA FIN DE
VENRES SEMANA
Axudar/dar de comer 13:09:28 19 14:26:15 20
Vestir/desvestir, calzar 11:05:32 65 13:02:16 67
Asear/amanar 10:42:00 45 12:27:39 44
Desprazarse pola casa 9:09:13 13 11:02:18 13
Subir ou baixar escadas 19:00:00 4 19:00:00 4
Cambiar cueiros 13:24:00 5 13:24:00 5
Deitarse/erguerse da 9:33:36 25 12:01:43 26
cama
Bafarse/ducharse 11:02:15 53 13:55:56 55
Utilizar o servizo/bafio a 85716 11 11:38:45 19
tempo
Facer as compras 8:46:21 44 10:46:23 44
Preparar comidas 8:58:31 122 10:50:00 126
Outras tarefas 8:46:46 93 11:17:01 96
domésticas
Tomar medicacion (levar 9'59:36 75 12:01-42 77
control)
Desprazarse fora da 8:06:31 92 10:16:19 91
casa /sair
Administrar os cartos 7:51:25 14 12:00:00 13
Facer xestions 8:07:55 87 10:22:58 90
Ir ao médico/a 7:40:48 100 9:37:33 101
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TEMPO MEDIO TEMPO MEDIO
DE D]
ACTIVIDADES DEDICACION DEDICACION
DELUNS A NA FIN DE
VENRES SEMANA
Utilizar o teléfono 2:10:00 3 1:45:00 2
Supervision xeral,
compana e apoio 7:41:15 8 9:42:46 9
psicoloxico
Ningunha, xa &
. - 0 - 0
autosuficiente
Outras 20:00:00 3 20:00:00 3
Nc - 0 - 0
TOTAL 8:59:59 189 11:03:19 193

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

5.4 Repercusions da responsabilidade dos
coidados no estado de saude das persoas
coidadoras

Analizadas as cuestions directamente asociadas a responsabilidade de atender a unha
persoa con dano cerebral, 0 presente apartado dedicase a analise dos resultados clave do
presente estudo: os efectos que a actividade dos coidados ten sobre a salde das persoas
coidadoras.

Neste bloque, a primeira cuestion que aborda a enquisa é a autopercepcion xeral das
persoas coidadoras sobre 0 seu estado de saude.

Os resultados que reflicte o grafico n® 37 mostran que, en termos Xxerais, as persoas
coidadoras valoran de xeito favorable, ainda que discreto, a sua saude. Asi, de forma global,
e sobre unha escala na que o “0” significa o peor estado de saude posible e 0 “10”, o mellor,
resulta un promedio de 6,37 puntos para o0 conxunto de persoas entrevistadas, promedio
que se modula pola variable sexo, xa que 0s homes refiren un mellor estado saude: 6,91
puntos, fronte aos 6,22 das mulleres, por termo medio. A idade, porén, non mostra unha
correlacion clara con estes datos.
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G. 37 AUTOPERCEPCION DO ESTADO DE SAUDE POR SEXO E EN TOTAL. PUNTUACION
MEDIA

10,00
9,00

8,00
6,91

7,00 6,22 6,37
6,00

5,00
4,00
3,00
2,00
1,00
0,00

Mulleres (n=201) Homes (n=54) Total (N=255)

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

C. 15 AUTOPERCEPCION DO ESTADO DE SAUDE POR SEXO E EN TOTAL. ESTATISTICOS

BASICOS
MULLERES HOMES TOTAL

Media 6,22 6,91 6,37
Desviacion tipica 1,80 1,76 1,81
Mediana 6 7 7
Moda 6 7 7
Minimo 1 3 1
Maximo 10 10 10

N 201 b4 255

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Se se atende ao perfil da persoa coidadora a partir da existencia de apoios no coidado,
aprécianse oscilacions significativas na autovaloracion da saude, xa que as medias flutian
desde puntuacions discretas, como a de quen conta con axuda dunha empregada (5,48)
ou non ten apoios (6,03), ata os 8,07 puntos de quen utiliza o centro de dia.
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G. 38 AUTOPERCEPCION DO ESTADO DE SAUDE SEGUNDO A SITUACION NA QUE SE
PRESTAN OS COIDADOS

Soa, sen mais apoios

o
o
@

Persoa coidadora de persoa ingresada en
residencia

o

~

[e¢]
N
N

Con axuda de persoa empregada

Con axuda doutra persoa da familia/circulo 6,53

Con axuda de recurso de atencion didrna 8,07

Con axuda de persoa empregada e doutra persoa
da familia/circulo

N
N

Con axuda de persoa empregada e recurso de

atencion didrna 6,19

Con axuda doutra persoa da familia/circulo e

recurso de atencion ditrna _ 6’26
Con axuda de persoa empregada, persoa da _ 635
familia/circulo e recurso de atencion diurna ’

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Pola contra, a antiglidade na prestacion dos coidados non arroxa variacions salientables
nin indicativas dunha correlacion entre un mellor ou peor estado de saude e o tempo
transcorrido desde que comezaron o0s coidados, como tampouco se observan tendencias
definidas se se atende ao tempo medio de dedicacion aos coidados -durante a semana e

na fin de semana-.

Doutra banda, e mais ala da valoracion subxectiva do estado de saude, o estudo ten por
obxecto afondar nos eventuais efectos que a responsabilidade dos coidados ten sobre o
benestar fisico e mental das persoas coidadoras. Por iso, a enquisa exploraba a afectacion
por problemas de saude de distinta indole eventualmente xurdidos a raiz de dedicarse a

atender a persoa con dano cerebral.

Segundo os datos obtidos, o 85,11% das persoas entrevistadas reconece ter algun
trastorno de saude desde que asumiu a responsabilidade principal destes coidados,
porcentaxe que se modula claramente pola variable sexo e que se reflicte de xeito nidio na

porcentaxe que afirma non sufrir ningun problema de saude: mentres que s6 0 10,41% das
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mulleres coidadoras di non ter ningunha doenza, entre os coidadores a proporcion € 19,10

puntos porcentuais superior (29,51%).

Ademais, as mulleres refiren mais afeccions, en concreto unha media de 3,39 problemas
de saude, fronte aos 2,42 dos homes. A media global de afecciéns mencionadas quedaria

asi en 3,22 por persoa.

G. 39 NUMERO MEDIO DE PROBLEMAS DE SAUDE PADECIDOS POR SEXO E EN TOTAL

4

3,39
3,5 3,22

25 2,42

1,5

Mulleres (n=197) Homes (n=43) Total (N=240)

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

En canto aos problemas de saude referidos, a enquisa revela que:

« Aansiedade e/ou estres é o principal problema de saude, mencionado polo 47,52%

das persoas consultadas.
* Un 41,49% manifesta padecer enfermidades do sistema musculo-esquelético.
« Enterceiro lugar destacanse os trastornos do sono, referidos por un 34,04%.

» Aseguirsituanse problemas de saude como a fatiga (24,82%) e as dores articulares
(20,92%), presentando os restantes trastornos porcentaxes inferiores ao 20% para

0 conxunto da mostra.
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G. 40 PROBLEMAS DE SAUDE PADECIDOS POLA PERSOA COIDADORA'

Ansiedade, estres
Trastornos/enfermidades nos 6sos ou musculos
Trastornos do sono

Fatiga

Dores nas articulacions

Outros

Depresion

Perda de memoria, concentracion...
Dores de cabeza

Malestar xeral

Problemas gastrointestinais
Problemas cardiovasculares
Problemas do sistema inmune
Problemas de metabolismo

Perda de apetito

Problemas respiratorios

Ningun

Nc

A 47,52%

A— 41,49%
P 34,04%
I 24,82%
I 20,92%

I 18,44%

s 15,25%
s 13,12%
P 12,06%
P 10,64%
P 10,64%
s 7.80%

N 567%

B 5.32%

B 3,90%

B 2.48%
P 14,54%
| 0,35%

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

E, de novo, hai que ter en conta que estas proporciéons tamén se modulan pola variable
sexo. As mulleres non so6 refiren mais problemas de salde, sendn que a practica totalidade
dos trastornos considerados son sufridos en maior medida por elas que polos homes. As

diferenzas mais destacadas atdpanse con respecto as seguintes afeccions:

o Ostrastornos do sono, mencionados polo 39,37% das mulleres, fronte aun 14,75%
de homes.

» Asdores articulares, padecidas por un 23,53% de mulleres e un 11,48% de homes.

" Pregunta de resposta multiple. A suma de porcentaxes supera o 100%.
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o Os trastornos musculo-esqueléticos, cunha diferenza de mais de 20 puntos
porcentuais: sofrenos 0 47,06% das mulleres e un 21,31% dos homes.

¢ A perda de memoria, concentracion ou a dificultade para facer cousas é un

trastorno que afecta a un 14,93% das mulleres e a un 6,56% dos homes.

o A depresion, que afecta a un 17,19% das mulleres coidadoras e a un 8,20% dos

homes.

e E, por ultimo, tamén a gran distancia, o trastorno mais mencionado, a
ansiedade/estres, padéceno en torno a metade das coidadoras (51,13%),

proporcion que descende ao 34,43% entre os coidadores.

C. 16 PROBLEMAS DE SAUDE PADECIDOS POLA PERSOA COIDADORA POR SEXO E EN

TOTAL
PROBLEMAS DE SAUDE MULLERES HOMES TOTAL
% % %

Ansiedade, estres 51,13 34,43 47,52
Trastornos/enfermidades nos 6sos ou musculos 47,06 21,31 41,49
Trastornos do sono 39,37 14,75 34,04
Fatiga 25,79 21,31 24,82
Dores nas articulacions 23,53 11,48 20,92
Outros 17,65 21,31 18,44
Depresion 17,19 8,20 15,25
Perda de memoria, concentracion, dificultade para 14.93 6,56 13,12
facer cousas, resolver problemas

Dores de cabeza 13,12 8,20 12,06
Malestar xeral 12,22 4,92 10,64
Problemas gastrointestinais 11,31 8,20 10,64
Problemas cardiovasculares 8,14 6,56 7,80
Problemas do sistema inmune 7,24 0,00 5,67
Problemas de metabolismo 6,79 0,00 5,32
Perda de apetito 4,98 0,00 3,90
Problemas respiratorios 2,26 3,28 2,48
Non contesta 0,45 0,00 0,35
Ningun 10,41 29,51 14,54
TOTAL 413,57 300,00 389,01
N 221 61 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Se se atende & idade non se observan, porén, tendencias ben definidas asociadas a un
incremento/descenso ao longo dos grupos etarios, como tampouco segundo o grao de
dependencia da persoa afectada ou o tempo de dedicacion diaria.
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Hai que engadir que, ademais dos problemas de saude contemplados na enquisa, as
persoas entrevistadas referiron outro tipo de trastornos non englobados nas afecciéns
mencionadas. En concreto, un 18,44% mencionou trastornos e doenzas como a
hipercolesterolemia, a diabetes, cancro, etc.; afecciéns mais dificiles de relacionar coa

responsabilidade da atencion e coidados a unha persoa con dano cerebral.

Pero, ademais da afectacion, queria cofiecerse se 0s problemas de salde mencionados
implican que a persoa coidadora se encontre a tratamento médico ou de tipo profesional
asociado a algunha das afecciéns referidas™@.

Segundo os resultados obtidos, 0 35,59 % da submostra de persoas con algun problema
de saude desde que se ocupa da atencion a persoa con dano cerebral non segue ningun
tipo de tratamento médico, porcentaxe que € mais elevada entre os homes (44,19%) que

entre as mulleres (33,68%).

Asi, € maioritaria a proporcion de persoas que si estan a tratamento por algunha das
afeccions referidas, en concreto 0 64,41% (55,81% de homes e 66,32% de mulleres), que

refire principalmente os seguintes:

A porcentaxe mais elevada corresponde as enfermidades musculo-esqueléticas,
para as cales un 23,31% destas persoas recibe tratamento, porcentaxe mais

elevada entre as mulleres (24,35%) que entre os homes (18,60%).

En segundo lugar sitiase a ansiedade ou estres, polo que reciben tratamento o
19,92%, proporcion que no caso das mulleres situase no 21,76%, fronte a un
11,63% de homes.

En terceiro lugar, aluden ao tratamento para trastornos do sono o 12,71%; de novo,

principalmente mulleres (15,03% delas e 2,33% de homes).

O trastorno por depresion implica que sigan tratamento o 10,59% (12,44% de

mulleres e 2,33% de homes).

Un 9,32% ¢ tratado para as dores articulares, neste caso cun peso algo mais alto
entre os coidadores que entre as coidadoras (11,63% e 8,81%, respectivamente)'®.

'8 Ademais dos tratamentos médico-farmacoldxicos en sentido terapia psicoloxica etc.
9 A categoria “outros” inclue tratamentos para as doenzas non encadradas nas categorias anteriores. A gran maioria son
referencias ao tratamento para diabetes e colesterol elevado.
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G. 41 PROBLEMAS DE SAUDE DA PERSOA COIDADORA POLOS QUE RECIBE TRATAMENTO®

Trastornos/enfermidades 0s0s OU. . . 23,31%
Ansiedade, estres I 19,92%
Trastornos do sono N 12,71%
Outros TN 12,29%
Depresion N 10,59%
Dores nas articulacions [ 9,32%
Problemas cardiovasculares I 5,93%
Problemas gastrointestinais Il 5.51%
Problemas de metabolismo Il 4,24%
Dores de cabeza B 3,81%
Problemas respiratorios B 1,69%
Problemas do sistema inmune B 1,69%
Fatiga | 0,42%

Perda de memoria, concentracion,...| 0,42%

Ningun ———- 35 599,

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

20 Pregunta de resposta multiple. A suma de porcentaxes supera o 100%.
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C. 17 PROBLEMAS DE SAUDE DA PERSOA COIDADORA POLOS QUE RECIBE TRATAMENTO
POR SEXO E EN TOTAL

% % %

Trastornos/enfermidades nos 6sos ou musculos 24,35 18,60 23,31
Ansiedade, estres 21,76 11,63 19,92
Trastornos do sono 15,03 2,33 12,71
Outros 10,88 18,60 12,29
Depresion 12,44 2,33 10,59
Dores nas articulacions 8,81 11,63 9,32
Problemas cardiovasculares 5,70 6,98 5,93
Problemas gastrointestinais 6,22 2,33 5,51
Problemas de metabolismo 518 0,00 4,24
Dores de cabeza 4,15 2,33 3,81
Problemas respiratorios 1,55 2,33 1,69
Problemas do sistema inmune 2,07 0,00 1,69
Fatiga 0,52 0,00 0,42
Perda de memoria, concentracion, dificultade para 0.00 033 0,42
facer cousas, resolver problemas

Ningun deles 33,68 4419 35,59
TOTAL 152,33 125,58 147,46
N 221 61 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Cabe concluir, & vista destes resultados, que as mulleres ven afectada a sua saude en
maior medida que 0s homes coidadores, tanto pola maior prevalencia de distintos
trastornos -especialmente os relacionados coa saude mental-, como por un maior
seguimento de tratamentos.

Atendendo a outras variables da enquisa s6 paga a pena destacar que o seguimento dalgun
tipo de tratamento médico/profesional aumenta conforme o fai a idade das persoas
coidadoras, ainda que con oscilacidons porcentuais nas referencias a unhas e outras

doenzas tratadas non indicativas de tendencias determinadas.

Ademais, obsérvase un peso mais significativo das mencions ao seguimento de tratamento
para alguns trastornos como a depresion, as dores articulares, os problemas
cardiovasculares e os gastrointestinais entre as persoas que levan prestando coidados 8
anos ou mais.

Ademais de conecer a incidencia de problemas de saude, a enquisa indagaba os efectos
que a prestacion dos coidados pode ter sobre a salde psicoléxica das persoas coidadoras.

Como ¢é sabido, a partir de numerosa evidencia cientifica -practica clinica, investigacions
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etc.-, a actividade dos coidados a persoas en situacion de dependencia ten efectos directos
sobre a saude fisica e mental das persoas coidadoras. De feito, 0 “sindrome da persoa
coidadora” compendia un conxunto de alteracions da saude fisica e psicosocial, asociados
a sobrecarga que supon exercer este labor de xeito continuado.

Segundo os datos que se reflicten no cadro n° 18, as emocidéns que mais frecuentemente

experimentan as persoas coidadoras son:

« Apreocupacion, que din sentir todos os dias ou con frecuencia 0 65,60% da mostra

entrevistada.

o A tristeza, que senten a diario ou frecuentemente o 35,82%, mentres que un

46,81% afirma que “algunhas veces”.

A culpa e o sentimento de soidade son, porén, as que afectan en menor medida a estas

persoas: 0 76,95% e 0 53,19%, respectivamente, din non ter “nunca” estes sentimentos.

C. 18 FRECUENCIA COA QUE A PERSOA COIDADORA EXPERIMENTA DISTINTAS EMOCIONS
POR SEXO E EN TOTAL

CON FRECUENCIA

TODOS ALGUNHAS NON

EMOCIONS 0S DIAS PERO NON A VECES NUNCA CONTESTA TOTAL \|
DIARIO
% % % % % % N
MULLERES
Tristeza 14,93 23,98 47,96 12,67 0,45 100,00 221
Desesperacion 4,98 15,38 48,42 29,86 1,36 100,00 221
Enfado, irritabilidade 3,62 21,27 52,49 21,27 1,36 100,00 221
Preocupacion 31,22 37,56 23,98 5,88 1,36 100,00 221
Culpa 0,00 3,17 19,91 75,57 1,36 100,00 221
Soidade 6,79 13,57 29,41 48,87 1,36 100,00 221
Outras emocioéns 33,11 44,44 19,44 - - 100,00 36
HOMES

Tristeza 8,20 16,39 42,62 31,15 1,64 100,00 61
Desesperacion 3,28 9,84 42,62 42,62 1,64 100,00 61
Enfado, irritabilidade 1,64 18,03 47,54 31,15 1,64 100,00 61
Preocupacion 18,03 36,07 31,15 13,11 1,64 100,00 61
Culpa 0,00 0,00 16,39 81,97 0,00 100,00 61
Soidade 0,00 8,20 21,31 68,85 1,64 100,00 61
Outras emocions 50,00 37,50 12,50 - - 100,00 8
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CON FRECUENCIA

EMOCIONS (-)r(S)g([ZSS PERO NON A AL\(/;EU(?EZAS NUNCA CO“'I(')I;\ISTA TOTAL
DIARIO
TOTAL
Tristeza 13,48 22,34 46,81 16,67 0,71 100,00 282
Desesperacion 4,61 14,18 47,16 32,62 1,42 100,00 282
Enfado, irritabilidade 3,19 20,57 51,42 23,40 1,42 100,00 282
Preocupacion 28,37 37,23 25,53 7,45 1,42 100,00 282
Culpa 0,00 2,48 19,15 76,95 1,42 100,00 282
Soidade 5,32 12,41 27,66 53,19 1,42 100,00 282
Outras emocions 38,64 43,18 18,18 - - 100,00 44

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Unha vez mais o cruzamento destes resultados globais pola variable sexo arroxa diferenzas

significativas:

« Como tendencia xeral, e tendo en conta as respostas afirmativas, as mulleres vense
mais afectadas que os homes por estas emocions. En todo caso, comparativamente
a diferenza menos acusada obsérvase cando se fala de non experimentar “nunca”

sentimentos de culpa.

» Desde o punto de vista da frecuencia destes sentimentos, no caso das mulleres
tamén son mais habituais. Elas vense afectadas por estas emocions negativas “a
diario” ou “con frecuencia” en maior proporcion de casos que o0s homes,
especialmente a tristeza, a preocupacion e a soidade.

O perfil da persoa coidadora a partir do tipo de apoio na responsabilidade dos coidados
non mostra tendencias definidas que permitan relacionar a frecuencia destes sentimentos

cun maior ou menor grao de axuda.

Por ultimo, indicar que un 15,60% das persoas consultadas refiren outras emocions -sen
diferenzas significativas segundo o0 sexo-, entre as cales destacan as referencias ao
sentimento de “impotencia” e “frustracion”. Son tamén frecuentes as alusions a sobrecarga
e a “sentirse queimado/a”. A inseguridade asociada a responsabilidade dos coidados (“se
0 esta a facer ben”) foi outra resposta aludida en varios casos. O resto de comentarios
redundan nos sentimentos sobre 0s que a enquisa xa indaga.
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5.5 Repercusions da responsabilidade dos
coidados no modo de vida das persoas

coidadoras

A responsabilidade de coidar a unha persoa en situacion de dependencia ou que precisa
de determinadas atenciéns, neste caso, por dano cerebral, ten tamén consecuencias na
vida da persoa coidadora. Exercer esa actividade pode comportar cambios no modo de
vida de coidadoras e coidadores que poden ser mais ou menos profundos. Cofiecer en que
medida coidar dunha persoa con dano cerebral afecta as persoas do seu medio mais
proximo nas que recae a responsabilidade principal, € outro dos obxectivos do estudo

realizado.

Asi, en primeiro termo investigaronse as eventuais repercusions na dimension econémica
e laboral das persoas coidadoras. En que medida a responsabilidade ou a prestacion dos

coidados alterou aspectos relacionados co traballo remunerado e coa economia familiar.

Os resultados desta indagacion ponen de manifesto que s6 en torno a 3 de cada 10 persoas
coidadoras non viron afectada a sua vida no plano econdémico-laboral desde que atenden
as necesidades da persoa con dano cerebral -especialmente as persoas maiores de 70

anos-.

Asi, de xeito maioritario, a volta do 70% restante si viu afectada a sua situacion laboral ou
economica. Tendo en conta que se trata dunha pregunta con opcion de resposta multiple,

as principais consecuencias apuntadas por estas persoas son:

Os problemas econdmicos, aludidos por algo mais dun terzo das persoas
entrevistadas, sitlanse & cabeza (36,17%), sendo algo mais elevados entre as
mulleres que entre os homes (37,56% e 31,15%, respectivamente).

En segundo lugar un 22,34% admite que tivo que deixar de traballar, circunstancia
que afecta mais as mulleres (23,98%, fronte a un 16,39% dos homes).

Un 15,96% declara que a sua vida profesional viuse resentida, proporcion que neste
caso é levemente superior entre 0s homes (18,03%; 15,38% entre as mulleres).

Un 10,28% auséntase alguns dias do traballo, sen diferenzas salientables segundo
0 sexo, mentres que as restantes repercusions consideradas presentan
porcentaxes de mencion inferiores ao 10%, se ben hai que sublifar que as

diferenzas de xénero sobre estas son tamén notables e indicativas de que as
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mulleres coidadoras renuncian a sua vida laboral e ao seu desenvolvemento

profesional en maior medida que 0os homes coidadores:

= Un 9,50% delas admite que non pode propofierse traballar féra da casa,
circunstancia que s6 un 1,64% dos coidadores refire.

- Un 10,41% das coidadoras tivo que reducir a sta xornada de traballo, fronte a

un 3,28% dos homes.

- Un 7,69% recoriece ter problemas para cumprir horarios, situacion que non

refire ningun dos coidadores entrevistados.

G. 42 REPERCUSIONS DA RESPONSABILIDADE DOS COIDADOS NA DIMENSION
ECONOMICA E LABORAL?

Non pode propoferse traballar fora da casa - 7,80%
Tivo que deixar de traballar [N 22.34%
Tivo que reducir a sta xornada de traballo [N 8,87%
A sta vida profesional veuse resentida [ 15,96%
Ten problemas para cumprir horarios - 6,03%
Auséntase alguns dias do traballo [ 10,28%
Ten problemas econdémicos [N 36,17%
Excedencias/parons laborais - 4.61%
Prexubilaciéns [l 1,77%
Outros | 0,71%

Ningun problema laboral ou econémico  [INEGEGEGEEEEEEN 29,79%

Non contesta | 0,35%

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

21 Pregunta de resposta multiple. A suma de porcentaxes supera o 100%.
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C. 19 REPERCUSIONS DA RESPONSABILIDADE DOS COIDADOS NA DIMENSION ECONOMICA

E LABORAL POR SEXO E EN TOTAL

% % %
Non pode propofierse traballar féra da casa 9,50 1,64 7,80
Tivo que deixar de traballar 23,98 16,39 22,34
Tivo que reducir a sua xornada de traballo 10,41 3,28 8,87
A sua vida profesional veuse resentida 15,38 18,03 15,96
Ten problemas para cumprir horarios 7,69 0,00 6,03
Auséntase alguns dias do traballo 10,86 8,20 10,28
Ten problemas econémicos 37,56 31,15 36,17
Excedencias/parons laborais 4,98 3,28 4,61
Prexubilacions 0,90 4,92 1,77
Outros 0,45 1,64 0,71
Ningun problema laboral ou econémico 26,24 42,62 29,79
Non contesta 0,45 0,00 0,35
TOTAL 148,42 131,15 144,68
N 221 61 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

A situacion sociolaboral das persoas entrevistadas arroxa tamén diferenzas sobre estes

resultados (ver cadro n® 32 do anexo), coherentes coas distintas casuisticas, que compre

salientar:

O feito de non poder proponerse traballar féra da casa aumenta ata o 20,69% entre
as amas de casa, entre as que tamén se destacan as respostas que confirman que,

en efecto, tivo que deixar de traballar (34,48%).

Deixar de traballar para coidar a persoa con dano cerebral presenta -tamén de xeito

coherente- a sUa porcentaxe mais alta entre as persoas desempregadas (43,75%).

As repercusions sobre a vida profesional (ascensos, cambio de posto etc.) son
circunstancias tamén mais mencionadas polas persoas desempregadas, asi como

entre aquelas que traballan por conta propia.

Ausentarse alguns dias do traballo repercutiu tanto en persoas traballadoras por
conta allea no sector publico e privado como por conta propia.

As referencias a problemas econdmicos son moito mais elevadas entre as persoas
en situacion de desemprego (46,68%) que nos restantes colectivos.

Atendendo ao grao de dependencia, obsérvanse duas tendencias definidas: a proporcion

de persoas que tiveron que deixar de traballar increméntase en paralelo a un maior nivel de

dependencia, 0 que tamén ocorre co recofiecemento de problemas econdmicos, ainda que
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neste caso a porcentaxe mais alta de resposta rexistrase entre aquelas persoas que non
tefien recofecida a dependencia, tal e como pode comprobarse no cadro n° 33 do anexo

ao documento.

Por outra banda, se se considera o perfil xerado a partir da situacidon na que se prestan os
coidados, obsérvase que as persoas coidadoras que contan con axuda dunha persoa
empregada ou que so tefien como apoio o centro de dia, afirman, en maior porcentaxe de

casos, sufrir algun destes problemas laborais ou econémicos.

Ademais dos aspectos econdmico-laborais, queriase cofiecer os eventuais efectos da
responsabilidade dos coidados nas relacidns sociais e 0 desenvolvemento persoal; saber
en que medida se viron afectados aspectos como as relacions persoais, 0 modo de vida e

os proxectos de futuro das persoas coidadoras.

A vista dos resultados pode afirmarse que as consecuencias de desenvolver os coidados
tefien maior repercusion nesta dimensién que nas cuestions anteriormente analizadas.
Neste caso, s6 0 18,09% declara que a atencion a persoa con dano cerebral non alterou

estes aspectos da sua vida, sen diferenzas de xénero salientables.

O 81,56% restante si refire consecuencias negativas para 0 seu modo de vida. Tendo en
conta, ademais, que se trata dunha pregunta de resposta multiple, hai que indicar que estas
persoas refiren tamén maior numero problemas deste tipo que de indole laboral ou

econdmica.
Asi, en orde de maior a menor relevancia, as repercusions mais frecuentes son:

3 de cada 4 persoas coidadoras recofiecen que tiveron que reducir o seu tempo de
lecer (74,82%).

En segundo lugar, confirmase que diminle tamén o tempo para estar coas

amizades, aludida polo 62,41%.
Xa a mais distancia un 37,59% confesa non ter tempo para coidar de si mesma/o.
Un 25,89% recofece non poder irse de vacacions.

Cun peso similar, & volta dun 11% manifesta que non dispon do tempo que lle
gustaria para dedicarllo a outras persoas -como o seus fillos ou fillas-, e ter conflitos
co resto da familia.
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« Os restantes problemas presentan xa porcentaxes inferiores ao 10%, cun 4,96%

doutro tipo de respostas?.

G. 43 REPERCUSIONS DA RESPONSABILIDADE DOS COIDADOS NO MODO DE VIDA E NAS
RELACIONS PERSOAIS®

Tivo que reducir o seu tempo de lecer _ 74,82%
Non pode ir de vacacions _ 25,89%

Tempo para dedicar a outras persoas - 11,35%

Non ten tempo para frecuentar amizades _ 62,41%
Non ten tempo para coidar de si mesma/o _ 37,59%

Ten conflitos coa sua parella . 5,32%

Ten conflitos co resto da familia - 10,99%

Proxecto de vida xunto a outra persoa/formar

o)
unha familia B 355%

Non puido ter fillos/as I 2,84%
Outros . 4,96%

Ningun problema _ 18,09%

Non contesta | 0,35%

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Nesta ocasion, as diferenzas de xénero non son tan acusadas como nas repercusions sobre
a vida laboral e a economia familiar. Ainda que en xeral as mulleres aluden a un maior
numero de problemas, as variacions porcentuais son mais reducidas. A mais salientable
ten que ver co tempo para o0 autocoidado: mentres que un 24,59% dos coidadores di non
ter tempo para coidar de si mesmo, entre as mulleres a proporcion ascende ata 0 41,18%.

22 Neste caso, o tipo de respostas redundan nas consecuencias xa aludidas, tanto no xeito de vida e as relacions sociais
como no plano econdmico e laboral da pregunta anterior.
2 Pregunta de resposta multiple. A suma de porcentaxes supera o 100%.
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C. 20 REPERCUSIONS DA RESPONSABILIDADE DOS COIDADOS NO MODO DE VIDA E NAS
RELACIONS PERSOAIS POR SEXO E EN TOTAL

REPERCUSIONS MULLERES HOMES TOTAL
% % %
Tivo que reducir o seu tempo de lecer 74,66 75,41 74,82
Non pode ir de vacacions 27,15 21,31 25,89
Non ten tempo para dedicar a outras persoas 12,67 6,56 11,35
Non ten tempo para frecuentar amizades 62,90 60,66 62,41
Non ten tempo para coidar de si mesma/o 41,18 24,59 37,59
Ten conflitos coa sua parella 4,98 6,56 5,32
Ten conflitos co resto da familia 9,95 14,75 10,99
Non tivo proxecto de vida xunto a outra persoa/formar unha 3,62 3,28 3,55
familia
Non puido ter fillos/as 3,17 1,64 2,84
Qutros 5,43 3,28 4,96
Ningun problema 17,65 19,67 18,09
Non contesta 0,45 0,00 0,35
TOTAL 263,80 237,70 258,16
N 221 61 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Si se observa unha correlacion entre como se ve condicionada a vida persoal e as relacions
segundo o grao de dependencia da persoa con dano cerebral. Como mostra o cadro n°® 34
do anexo, o tempo de lecer, a posibilidade de irse de vacacions e o tempo para frecuentar
amizades vense mais afectados segundo aumenta o nivel de dependencia e,
consecuentemente, a necesidade de coidados.

Considerando se a persoa coidadora convive coa persoa con dano cerebral, comprébase,
como tendencia xeral, que todas as repercusions consideradas son referidas en maior
medida por aquelas persoas que tiveron que trasladarse ao domicilio da persoa afectada
para proporcionarlle os coidados?*. Pola contra, estas consecuencias no modo de vida son

menos frecuentes, coherentemente, cando a persoa coidadora vive noutro domicilio.

24 Térase en conta, non obstante, o reducido tamafio desta submostra.
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ESTUDO SOBRE SAUDE E CALIDADE DE VIDA DAS PERSOAS COIDADORAS DE
PERSOAS CON DANO CEREBRAL

C. 21 REPERCUSIONS DA RESPONSABILIDADE DOS COIDADOS NO MODO DE VIDA E NAS
RELACIONS PERSOAIS SEGUNDO A CONVIVENCIA COA PERSOA CON DANO CEREBRAL E

EN TOTAL
Sl, XA RESIDIA CON S|, RESIDE NO MESMO
REPERCUSIONS  ANTERIORIDADEAO  DOMICILIO DESDE QUE RE%'gEM:\‘C?Llf(T)RO COE(T)ENST .
DANO CEREBRAL TEN QUE COIDALA
% % %
Tivo que reducir o 76,19 80,00 68,63 0,00 74,82
seu tempo de lecer
Non pode ir de 29,05 40,00 7,84 0,00 25,89
vacacions
Non ten tempo para 11,90 00,00 13,73 0,00 11,35
dedicar a outras
persoas
Non ten tempo para 66,19 70,00 45,10 0,00 62,41
frecuentar amizades
Non ten tempo para 39,52 45,00 27,45 0,00 37,59
coidar de si
mesma/o
Ten conflitos coa 3,81 10,00 9,80 0,00 5,32
sUa parella
Ten conflitos co 9,05 20,00 15,69 0,00 10,99
resto da familia
Non tivo proxecto de 2,86 10,00 3,92 0,00 3,55
vida xunto a outra
persoa
Non puido ter 2,38 5,00 3,92 0,00 2,84
fillos/as
Outros 4,76 5,00 5,88 0,00 4,96
Ningun problema 16,19 1,00 29,41 0,00 18,09
Non contesta 0,00 0,00 0,00 0,00 0,35
TOTAL 261,90 295,00 231,37 100,00 258,16
N 210 20 51 1 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Se se atende & situacion na que se prestan os coidados non se observa unha relacion

directa segundo se dispofia de mais ou menos apoios: as persoas que non contan con

axuda de ningun tipo presentan valores porcentuais semellantes aos globais, mentres que

aquelas que contan con mais apoios -persoa empregada e centro de dia, axuda

familiar/proxima e centro de dia -aluden mais a renuncias do tempo persoal (para o lecer,

as vacacions etc.).
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5.6 Necesidades e demandas das persoas
coidadoras

Este ultimo apartado dedicase a analise dos resultados relacionados coas principais
necesidades e demandas das persoas responsables da atencion a unha persoa con dano

cerebral.

A responsabilidade dos coidados a persoas en situacion de dependencia en xeral e, en
particular, a persoas con dano cerebral, require dunha serie de recursos de distinto tipo
que contribdan non s6 a unha atencion integral @ persoa afectada que mellore a sua
calidade de vida, senon tamén ao soporte e apoio para o0 seu medio social inmediato,

nomeadamente para a persoa coidadora principal.

Asi, tratabase de cofiecer o grao de importancia concedido a cada un destes apoios ou
recursos asociados a distintas necesidades, doutro, saber se na actualidade esas

necesidades estan resoltas ou cubertas®.
Asi, indagaronse os seguintes tipos de necesidades:

As relacionadas coa informacion, a atencidon médica, os tratamentos e coidados da

persoa con dano cerebral.
As necesidades de apoio profesional a persoa coidadora e ao ambito familiar.

As asociadas a servizos e recursos de apoio instrumental para facilitar os coidados

e a integracion plena da persoa con dano cerebral.

Aquelas de tipo emocional e do medio social para a persoa coidadora.

A representacion grafica destes resultados ofrécese nos cadros n® 22 e 23.

25 Cémpre advertir que a enquisa indagaba a actual cobertura con respecto a cobertura das ditas necesidades, pero co matiz
de non considerar a situacién sobrevida a raiz da crise sanitaria provocada polo COVID-19 no &mbito do acceso aos distintos
recursos. E dicir, preguntabase pola situacion habitual, anterior & crise sanitaria, no que atinxe ao grao de cobertura destas
necesidades.
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5.6.1 NECESIDADES RELACIONADAS COA INFORMACION, ATENCION
MEDICA, TRATAMENTO E COIDADO

B A importancia que as persoas coidadoras conceden aos aspectos relacionados coa

informacion e a atencion médico-sanitaria a persoa con dano cerebral € moi alta.

Asi, mais do 90% da mostra consultada cre que son “importantes” ou “moi
importantes” cuestions como a calidade da informacién, a atencién médica e a

toma en consideracion das suas opiniéns sobre os coidados e tratamentos.

Mais en concreto, a necesidade a que se concede maior relevancia é a seguridade
en canto a que a persoa coidada recibe a mellor atencién médica posible, “moi
importante” para o 61,35% das persoas coidadoras -e especialmente para
aquelas responsables dunha persoa con gran dependencia, se se comparan cos

restantes graos ou situacions (65,14%).

Desde o punto de vista do xénero, estas dimensions da atencién son mais
importantes para as coidadoras, que lles imputan o maior grao de importancia en

maior porcentaxe de casos que 0s homes.

B En canto ao grao en gque estas necesidades se ven satisfeitas, as porcentaxes de
resposta positiva oscilan entre o 68,09% que se mostra satisfeita/o coa toma en
consideracion das suas opiniéons sobre o tratamento e os coidados e 0 63,12% que cre

que a persoa afectada recibe a mellor atencion médica posible.

As porcentaxes negativas son en todo caso, minoritarias, pois se sittan en torno
ao 10%.

Coa excepcion da toma en consideracion das opinions da persoa coidadora por
parte dos e das profesionais sanitarios, 0s outros dous aspectos considerados -
informacion e atencion médica- son valorados con opinions mais taxativas por
parte das mulleres, que ven estas necesidades cubertas ou totalmente cubertas
en maior medida que os homes, entre 0os que, ainda predominando as respostas
positivas, son mais frecuentes que entre elas as referencias a unha satisfaccion
parcial.

Por outro lado, e como comentario de tendencias, as persoas que carecen de
apoio no coidado mostranse algo mais insatisfeitas e negan contar coa
informacion e atencion médica desexable nunha lixeira maior proporciéon de casos

que todas as demais persoas con axuda dun ou doutro tipo.
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A analise dos resultados por asociacion® mostra como tendencia que as persoas
mais satisfeitas coa resposta ou cobertura destas necesidades atdpanse en
Adace, con porcentaxes de respostas positivas iguais ou superiores ao 80%. En
todo caso, as variacions porcentuais en relacion con estes aspectos non se deben
a un maior predominio de respostas negativas noutras asociacions, senon a mais
altas proporcions de alusions a unha satisfaccion ou cobertura parcial destas
necesidades. Por exemplo, en Adaceco e Alento, o 28,04% e o 30,51%,
respectivamente, cren que reciben a mellor atencion médica posible so
“parcialmente”, en contraste co 80,95% de persoas que en Adace se mostran
totalmente satisfeitas ao respecto.

5.6.2 NECESIDADES DE APOIO PROFESIONAL A PERSOA COIDADORA E
AO SEU MEDIO

B Menor importancia parecen ter os apoios profesionais dirixidos a persoa responsable

dos coidados e ao seu circulo inmediato:

Con todo, o 68,09% das persoas coidadoras considera “importante” ou “moi

importante” dispofier de atencion psicoloxica.

Nunha lixeira maior proporcion, para o 71,99% ten importancia dispofer de

fisioterapia.

O apoio profesional para a realizacion de xestions e tramites é o tipo de apoio mais
relevante, tal e como refire 0 86,52%, sendo ainda mais importante nos casos de

gran dependencia (90,82%), en comparanza con outras situacions.

De novo, as mulleres expresan opiniéns mais contundentes en canto a relevancia

deste tipo de recursos de apoio para si mesmas e para a familia.
B En canto ao grao de cobertura destes apoios, compre indicar que:

A atencion psicoldxica é un recurso disponible para o 31,91%, mentres que un

43,07% non accede a ela. As mulleres disporfien deste apoio en maior medida que

os homes (37,10%), que ainda que din non dispofer desta axuda nunha

% Lembrese de novo a distorsion que poden presentar os datos por asociacion se se ten en conta que algunhas entidades
presentan unha base de resposta reducida -ainda sendo acorde co seu menor numero de persoas socias-, 0 que
estatisticamente sempre pode introducir desequilibrios na distribucién porcentuais dos datos. Este é o caso de Adace e
Renacer.
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porcentaxe de casos semellante, xulgana non necesaria (non procedente) nunha

proporcion elevada (31,15%).

Por outra banda, segundo o grao de dependencia da persoa con dano cerebral,
nos casos de dependencia moderada (grao 1), a disporiibilidade de atencion
psicoldxica alcanza o 46,15%?’, comparativamente superior a dos restantes graos
e, sobre todo, a daquelas que coidan de persoas que non tefien recofiecida a
dependencia (21,69%).

- Entre as asociacions, a atencion psicoldxica semella ser mais frecuente en
Adace (52,38%), en contraste con Alento e Renacer, onde as respostas

negativas superan o 50%.

A fisioterapia non € un recurso dispofible para a metade das persoas coidadoras
(53,90%). Un 18,79% si recorre a esta terapia, en maior medida mulleres, que
ainda que tamén negan ter cuberta esta necesidade, demandan este servizo mais

que 0s homes coidadores, que semellan non precisala (24,59%).

- Segundo a situacion relacionada coa prestacion dos coidados, son
precisamente as persoas coidadoras con mais apoios (axuda remunerada e
do circulo mais proximo; do centro de dia e familiar; ou remunerada, familiar
mais do centro de dia) as que en maior proporcion disporien de atencion

fisioterapéutica.

- A carencia deste recurso é mais alta entre as persoas socias de Alento,
onde s6 un 8,47% di acceder a ela e un 62,71% responde negativamente.
No polo oposto situase Adace, na que 0 28,57% das persoas coidadoras

dispofien de fisioterapia.

Mais alta é a proporcion de persoas que dispofien de apoio de profesionais da

atencion sociosanitaria para a realizacion de xestions, tramites e acceso a

informacion. O 49,29% di contar con este servizo, sen diferenzas salientables
segundo o0 sexo da persoa entrevistada.

- Neste caso, a carencia deste asesoramento é mais elevada entre as persoas
que exercen 0s coidados con axuda dunha persoa empregada e aquelas

gue non tefien apoio de ningun tipo.

2" Non obstante, este dato debe interpretarse con prudencia, posto que a fraccion de persoas que refiren unha dependencia
moderada (grao |) € moi reducido (13 casos) e menor que as restantes submostras.
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- Ademais, as persoas que residen en contornas urbanas maostranse mais
criticas en canto ao acceso a este recurso, cun maior peso de respostas
negativas que no rural (33,52% e 20%, respectivamente).

- Segundo a asociacion, 0 acceso a este recurso € especialmente significativo

en Sarela, onde 0 65,79% afirma disporier deste apoio.

5.6.3 NECESIDADES DE APOIO INSTRUMENTAL. OUTROS SERVIZOS

B Encanto a outro tipo de apoios e servizos para cubrir necesidades asociadas ao labor
dos coidados, asi como para o benestar integral das persoas con dano cerebral, 0s

datos obtidos indican, en primeiro lugar:

A relevancia que tefien os recursos de atencion didrna ao dano cerebral, xa que
0 92,91% considéraos importantes e, en particular, para o0 62,77% son “moi
importantes”.

Cunha porcentaxe semellante, 0 92,55% considera relevante a axuda da familia,

que ten a maxima importancia para o 51,42%.

Son tamén importantes, ainda que con porcentaxes agregadas en torno ao 75%,
apoios formais e informais para a realizacion de tarefas domésticas, 0s programas
de respiro para a persoa coidadora ou 0s programas de lecer para a persoa con
dano cerebral.

Porén, tefien menor importancia, a posibilidade de acceder a unha residencia
(42,29%) e os programas de emprego para a persoa con dano cerebral, estes
ultimos en consonancia co perfil de idade maioritario destas persoas na enquisa.

As mulleres volven ser as que con mais énfase aluden & importancia destes
recursos, con maior porcentaxe de respostas que conceden o0 maximo grao de
relevancia.

B En canto ao nivel de cobertura destes recursos, comprobase que:

Un 25,89% di contar con axuda para a realizacion de tarefas domésticas,

proporcion que se eleva ao 34,43% no caso dos homes, a vez que un 15,96% so6
ten cuberta parcialmente esta necesidade. Con todo, o mais frecuente é non
disporier deste tipo de axuda (48,23%), sobre todo se a persoa coidadora € muller
(50,68%, fronte ao 39,34% dos homes).
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- Isto tamén ocorre en maior proporcion cando se exercen os coidados sen

apoio ningun, s6 o da familia ou s6 do centro de dia.

- Segundo asociacion, Adace € a entidade na que a ausencia deste apoio é

mais significativa (57,14%).

En canto a disponibilidade de axuda da familia para coidar a persoa con dano
cerebral, 0 54,26% afirma ter este apoio, € en maior proporcion as mulleres -total
ou parcialmente cuberta-.

- A ausencia deste apoio € maior, por outra banda, entre as persoas que
prestan os coidados soas, sen axuda.

- Atendendo a asociacion, este tipo de apoio € moi frecuente en Adace
(71,43%), presentando as restantes asociacions valores mais semellantes

e maior carencia desta axuda, total ou de forma parcial.

A meirande parte das persoas coidadoras non poden acceder a programas de
descanso/respiro (63,48%), con respostas negativas mais numerosas entre as

mulleres.

- Segundo o tipo de héabitat a carencia deste recurso semella ser mais
frecuente para quen residen no medio urbano (68,72%, fronte a un 56% de

respostas negativas no rural).

Sen diferenzas por sexo, algo mais da metade das persoas consultadas din ter

cuberta a necesidade de recursos de atencion diurna e rehabilitacion (54,96%). Un

17,02% declara que so a ten parcialmente cuberta, mentres que 0 19,15% di non
acceder con facilidade a este tipo de recursos, proporcion que ascende ata o
28,92% naqueles casos nos que a persoa non ten recofiecida a dependencia, e
que aumenta tamén entre as persoas que s6 contan con axuda do circulo

familiar/mais proximo.

Os datos por asociacion mostran que as respostas positivas ascenden de xeito
notable en Adace e Renacer (76,19% e 73,68%), mentres que a maior proporcion

de respostas negativas rexistrase en Sarela (27,63%).

O acceso a unha residencia € minoritario (5,32%), e maioritariamente sinalado
como non necesario/procedente (59,93%). Con todo, o 31,21% semella que
necesitaria este recurso pero que non pode acceder a el (0 34,84% das mulleres,
fronte a un 18,03% dos homes).
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O 23,76% afirma que a persoa con dano cerebral accede a programas de ocio e

deporte sen dificultade, mentres que un 17,73% di que esta necesidade so a ten
parcialmente cuberta. O 39,01% non ten acceso a este recurso, negativa que é
algo mais alta entre os coidadores (44,26% de homes; 37,56% de mulleres).

- Por tipo de habitat, as valoracions son mais criticas no medio urbano, onde

din carecer deste recurso 0 43,58%, fronte a un 31% no rural.

- Adace é neste caso, a entidade con maior porcentaxe de respostas
positivas: 52,38%, en contraste con Renacer e Adaceco (15,79% e 17,76%,

respectivamente).

5.6.4 NECESIDADES DE APOIO EMOCIONAL E DO MEDIO

B Os apoios emocionais € do medio a hora de prestar atencion a persoa con dano
cerebral son tamén moi relevantes -especialmente para as coidadoras, como
tendencia xeral-.

A atencion e o labor de informacién por parte da asociacion de dano cerebral a que
pertencen son un recurso importante para a practica totalidade da mostra
entrevistada (97,85%) e mais concretamente para o 67,38% que considera este

apoio “moi importante”.

A comprension da persoa que recibe os coidados € a do seu medio social
(comparneiros/as de traballo, amizades, profesorado etc.) son tamén relevantes
(89,01% e 87,23%, respectivamente).

Os resultados mais discretos neste caso corresponden a posibilidade de compartir
a experiencia dos coidados con outras persoas na mesma situacion, a que, con

todo, concede importancia o 72,70%.

m Desde o punto de vista da satisfaccion/cobertura destas necesidades, e sen diferenzas

salientables segundo o sexo, 0s resultados obtidos mostran o seguinte:

Un 34,04% das persoas coidadoras non pode compartir a experiencia dos coidados

con outras persoas na mesma situacion. Non obstante, a maioria si parece facelo:

0 40,78% si o fai e un 14,18% declara que s6 de forma parcial.
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Neste caso, contrasta a disponibilidade destes apoios en Sarela e Adace (48,68%
e 47,62%, respectivamente) e as negativas de Alento e Renacer, (47,46% e
42,11%).

A maioria afirma que a persoa afectada comprende, nalgunha medida, o dificil que

€ 0 coidado para a persoa coidadora (74,82%, agregando as respostas positivas),
ainda que un 32,27% destas persoas di que s6 de maneira parcial. Chama a
atencion, neste caso, que a maior porcentaxe de respostas negativas detéctase
entre quen coidan de persoas que tefien o menor grao de dependencia (30,77%,
10 puntos por riba do valor global). Tamén é menos frecuente este apoio da persoa
afectada, como tendencia, cando se conta con mais dun apoio para os coidados -
axuda contratada e do centro de dia ou axuda remunerada, familiar e do centro de
dia-.

Menor comprension semella haber no medio social da persoa con dano cerebral.
Ainda que a maioria di que amizades, profesorado, ambito laboral etc. entenden os
seus problemas, un 22,70% declara que s6 de forma parcial e un 29,43% responde

negativamente.

A satisfaccion é, pola contra, xeneralizada no que atinxe ao apoio e ao labor de

informacién da asociacion de dano cerebral a que pertencen. Asi o afirma o

84,75%; mentres que un 8,51% declara que s ve cubertas estas necesidades de
xeito parcial e un 3,90% non percibe ningun apoio dela.

Sendo moi elevada a porcentaxe de respostas positivas en todas as asociacions,
s6 poden sinalarse maiores referencias a un apoio ou cobertura parcial desta
necesidade en Adaceco (13,08%) e Alento (11,86%).
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C. 22 GRAO DE IMPORTANCIA CONCEDIDO A UNHA SERIE DE NECESIDADES/APOIOS PARA A ATENCION A PERSOA CON DANO CEREBRAL E A PERSOA
COIDADORA POR SEXO E EN TOTAL

MOI POUCO NADA N[O)\ NON
MECAS DRI OO IMPORTANTE LRO GG IMPORTANTE IMPORTANTE PROCEDE CONTESTA Lol
% % % % % % %
MULLERES

NECESIDADES RELACIONADAS COA INFORMACION, ATENCION MEDICA, TRATAMENTO E COIDADO

Que as/os profesionais lle dean

informacion completa, clara e

comprensible, que poida entender

as suas explicacions sobre o estado 63,80 33,4
e evolucion e sobre o tratamento e

rehabilitacion da persoa co dano

cerebral.

Seguridade en canto a que a persoa

co dano cerebral recibe a mellor 65,16 33,48 0,00 0,45 0,45 0,45 100,00 282
atencion médica posible.

Poder comprobar que tefien en
conta as suas opinions sobre a
rehabilitacion, tratamento e coidado
da persoa co dano cerebral.

0.45 0,90 045 0.45 100,00 282

37,56 56,11 3,17 1,36 1,36 0,45 100,00 282

NECESIDADES DE APOIO PROFESIONAL

Disporier de atencion psicoloxica
para Vde.
Dispofier de fisioterapia para Vde. 29,41 47,96 12,67 7,24 2,26 0,45 100,00 282

35,75 38,91 12,22 10,86 1,36 0,90 100,00 282
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FEDERACION
GALEGA DE
DANO CEREBRAL

NECESIDADES/APOIOS e IMPORTANTE poNee NADA DON o) TOTAL

IMPORTANTE IMPORTANTE IMPORTANTE PROCEDE CONTESTA

% % % % % % %

Disporier de apoio dun/ha
profesional do traballo social para a 45,25 45 25 6,33 1,81 0,45 0,90

A . L 100,00 282
realizacion de xestions, tramites e
acceso a informacion.
NECESIDADES DE APOIO INSTRUMENTAL. OUTROS SERVIZOS
Dispofier de axuda para a 28,51 48,42 15,38 5,43 1,81 0,45 100,00 282

realizacion de tarefas da casa.
Contar con axuda doutras persoas
da familia para coidar da persoa co 53,39 38,91 4,52 0,90 1,81 0,45 100,00 282
dano cerebral.

Disporier de programas de
descanso/respiro para Vde.
Acceder con facilidade a un centro
de dia e a servizos de rehabilitacion.
Acceder con facilidade a unha
residencia.

Acceder a programas de
emprego/centros especiais de
emprego para a persoa con dano
cerebral.

Acceder a programas de ocio e
deporte para a persoa con dano 31,22 48,42 5,88 6,33 8,14 0,00 100,00 282
cerebral.

NECESIDADES DE APOIO EMOCIONAL E DO MEDIO

Poder falar con persoas que estan
pasando a mesma situacion que 33,94 42,53 12,67 9,95 0,45 0,45 100,00 282
Vde.

31,67 49,32 10,86 5,88 1,36 0,90 100,00 282

64,71 28,51 4,07 1,81 0,90 0,00 100,00 282

33,03 20,81 7,69 28,96 9,50 0,00 100,00 282

9,05 10,86 3,17 11,31 65,16 0,45 100,00 282
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NECESIDADES/APOIOS e IMPORTANTE poNee NADA DON o) TOTAL

IMPORTANTE IMPORTANTE IMPORTANTE PROCEDE CONTESTA

Que a persoa afectada comprenda

o p ; 31,67 59,73 6,79 0,90 0,45 0,45 100,00 282
o dificil que é para Vde. o coidado.
Que o/a xefe/a, compafeiros/as de
traballo, profesorado e amizades da 23.08 66.97 452 226 271 0.45 100,00 582

persoa co dano cerebral entendan
0S seus problemas.

Disporier de informacion e apoio por
parte da asociacion de dano 69,68 28,96 0,45 0,45 0,45 0,00 100,00 282
cerebral a que pertence.

HOMES

NECESIDADES RELACIONADAS COA INFORMACION, ATENCION MEDICA, TRATAMENTO E COIDADO

Que as/os profesionais lle dean
informacion completa, clara e
comprensible, que poida entender
as suas explicacions sobre o estado 34,43 59,02 1,64 0,00 1,64 3,28 100,00 282
e evolucion e sobre o tratamento e

rehabilitacion da persoa co dano

cerebral.

Seguridade en canto a que a persoa

co dano cerebral recibe a mellor 47,54 45,90 1,64 0,00 1,64 3,28 100,00 282
atencion médica posible.
Poder comprobar que tefien en
conta as suas opinions sobre a

e, . 18,03 68,85 4,92 0,00 3,28 4,92 100,00 282
rehabilitacion, tratamento e coidado
da persoa co dano cerebral.
NECESIDADES DE APOIO PROFESIONAL
Disporier de atencion psicoloxica 9.84 34.43 26,23 24,59 1,64 3,28 100,00 282

para Vde.
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MOI POUCO NADA NON NON
NECESIDADES/APOIOS IMPORTANTE IMPORTANTE IMPORTANTE [IMPORTANTE PROCEDE CONTESTA TOTAL
% % % % % % %
Disporier de fisioterapia para Vde. 13,11 39,34 26,23 14,75 3,28 3,28 100,00 282
Disporfier de apoio dun/ha
profesional do traballo social para a 31.15 40,98 16.39 4.92 3.28 3.28 100,00 580

realizacion de xestions, tramites e
acceso a informacion.

NECESIDADES DE APOIO INSTRUMENTAL. OUTROS SERVIZOS

Dispofier de axuda para a 24,59 42,62 21,31 4,92 3,28 3,28% 100,00 282
realizacion de tarefas da casa.

Contar con axuda doutras persoas

da familia para coidar da persoa co 44,26 49,18 1,64 0,00 1,64 3,28 100,00 282
dano cerebral.

Disporier de programas de
descanso/respiro para Vde.
Acceder con facilidade a un centro
de dia e a servizos de rehabilitacion.
Acceder con facilidade a unha
residencia.

Acceder a programas de
emprego/centros especiais de
emprego para a persoa con dano
cerebral.

Acceder a programas de ocio e
deporte para a persoa con dano 24,59 44,26 14,75 6,56 4,92 4,92 100,00 282
cerebral.

NECESIDADES DE APOIO EMOCIONAL E DO MEDIO

Poder falar con persoas que estan

pasando a mesma situacion que 13,11 45,90 1,31 11,48 3,28 4,92 100,00 282
Vde.

13,11 49,18 14,75 16,39 3,28 3,28% 100,00 282

55,74 36,07 0,00 1,64 1,64 4,92 100,00 282

16,39 16,39 9,84 32,79 19,67 4,92 100,00 282

4,92 6,56 0,00 8,20 75,41 4,92 100,00 282
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MOI POUCO NADA NON NON
NECESIDADES/APOIOS IMPORTANTE IMBORTANIE IMPORTANTE IMPORTANTE PROCEDE CONTESTA TOTAL
% % % % % % %
Que a persoa afectada comprenda 21,31 59,02 6,56 492 3,8 4,92 100,00 282
o dificil que é para Vde. o coidado.
Que o/a xefe/a, compafieiros/as de
traballo, profesorado e amizades da 8.20 68.85 6.56 6,56% 4,92% 4.92 100,00 582

persoa co dano cerebral entendan
0S seus problemas.

Disporier de informacion e apoio por
parte da asociacion de dano 59,02 36,07 0,00 0,00 1,64 3,28 100,00 282
cerebral a que pertence.

TOTAL
NECESIDADES RELACIONADAS COA INFORMACION, ATENCION MEDICA, TRATAMENTO E COIDADO

Que as/os profesionais lle dean
informacion completa, clara e
comprensible, que poida entender
as suas explicacions sobre o estado 57,45 39,36 0,71 0,71 0,71 1,06 100,00 282
e evolucion e sobre o tratamento e

rehabilitacion da persoa co dano

cerebral.

Seguridade en canto a que a persoa

co dano cerebral recibe a mellor 61,35 36,17 0,35 0,35 0,71 1,06 100,00 282
atencion médica posible.
Poder comprobar que tefien en
conta as suas opinions sobre a

e . 33,33 58,87 3,55 1,06 1,77 1,42 100,00 282
rehabilitacion, tratamento e coidado
da persoa co dano cerebral.
NECESIDADES DE APOIO PROFESIONAL
Dispofier de atencion psicoloxica 30,14 37.94 15,25 13,83 1,42 1,42 100,00 282

para Vde.
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MOI POUCO NADA NON NON
NECESIDADES/APOIOS IMPORTANTE IMPORTANTE IMPORTANTE [IMPORTANTE PROCEDE CONTESTA TOTAL
% % % % % % %
Disporier de fisioterapia para Vde. 25,89 46,10 15,60 8,87 2,48 1,06 100,00 282
Disporfier de apoio dun/ha
profesional do traballo social para a 4220 44.33 8.51 248 1,06 1,42 100,00 580

realizacion de xestions, tramites e
acceso a informacion.

NECESIDADES DE APOIO INSTRUMENTAL. OUTROS SERVIZOS

Disporier de axuda para a
realizacion de tarefas da casa.
Contar con axuda doutras persoas
da familia para coidar da persoa co 51,42 41,13 3,90 0,71 1,77 1,06 100,00 282
dano cerebral.

Disporier de programas de
descanso/respiro para Vde.
Acceder con facilidade a un centro
de dia e a servizos de rehabilitacion.
Acceder con facilidade a unha
residencia.

Acceder a programas de
emprego/centros especiais de
emprego para a persoa con dano
cerebral.

Acceder a programas de ocio e
deporte para a persoa con dano 29,79 47,52% 7,80 6,38 7,45 1,06 100,00 282
cerebral.

NECESIDADES DE APOIO EMOCIONAL E DO MEDIO
Poder falar con persoas que estan

pasando a mesma situacion que 29,43 43,26 14,54 10,28 1,06 1,42 100,00 282
Vde.

27,66 47,16 16,67 5,32 2,13 1,06 100,00 282

27,66 49,29 11,70 8,16 1,77 1,42 100,00 282

62,77 30,14 3,19 1,77 1,06 1,06 100,00 282

29,43 19,86 8,16 29,79 11,70 1,06 100,00 282

8,16 9,93 2,48 10,64 67,38 1,42 100,00 282
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FEGADACE

FEDERACION
GALEGA DE
DANO CEREBRAL

NECESIDADES/APOIOS

MOI

IMPORTANTE

ESTUDO SOBRE SAUDE E CALIDADE DE VIDA DAS PERSOAS COIDADORAS DE PERSOAS CON DANO CEREBRAL

POUCO NADA NON
IMPORTANTE IMPORTANTE PROCEDE

IMPORTANTE

NON

CONTESTA  'OTAL

Que a persoa afectada comprenda
o dificil que é para Vde. o coidado.

29,43

59,67 6,74 1,77 1,06

1,42 100,00 282

Que o/a xefe/a, compafieiros/as de
traballo, profesorado e amizades da
persoa co dano cerebral entendan
0S seus problemas.

19,86

67,38 4,96 3,19 3,19

1,42 100,00 282

Disporier de informacion e apoio por
parte da asociacion de dano
cerebral a que pertence.

67,38

30,50 0,35 0,35 0,71

0,71 100,00 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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C. 23 NIVEL DE COBERTURA DAS NECESIDADES/APOIOS PARA A ATENCION A PERSOA CON DANO CEREBRAL E A PERSOA COIDADORA POR SEXO E

EN TOTAL
NON NON
NECESIDADES/APOIOS PARCIALMENTE NON PROCEDE CONTESTA TOTAL
% % % % % % %
MULLERES

NECESIDADES RELACIONADAS COA INFORMACION, ATENCION MEDICA, TRATAMENTO E COIDADO

Que as/os profesionais lle dean
informacion completa, clara e
comprensible, que poida entender as
suias explicacions sobre o estado e
evolucioén e sobre o tratamento e
rehabilitacion da persoa co dano cerebral.
Seguridade en canto a que a persoa co
dano cerebral recibe a mellor atencion 63,80 22,62 12,22 0,45 0,90 100,00 282
médica posible.

Poder comprobar que tefien en conta as
suias opiniodns sobre a rehabilitacion,

66,06 23,08 8,60 0,90 1,36 100,00 282

) 67,42 18,55 9,95 3,17 0,90 100,00 282
tratamento e coidado da persoa co dano
cerebral.
NECESIDADES DE APOIO PROFESIONAL
\[/)(ijs:oﬁer de atencion psicoldxica para 3710 5.42 4344 13,57 1.36 100,00 582
Disporier de fisioterapia para Vde. 19,46 13,57 56,11 9,95 0,90 100,00 282
Disporier de apoio dun/ha profesional do
traballo social para a realizacion de 49,32 16,29 28,96 4,07 1,36 100,00 282

xestions, tramites e acceso a informacion.
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FEDERACION
GALEGA DE
DANO CEREBRAL

ESTUDO SOBRE SAUDE E CALIDADE DE VIDA DAS PERSOAS COIDADORAS DE PERSOAS CON DANO CEREBRAL

NON NON

NECESIDADES/APOIOS PARCIALMENTE PROCEDE CONTESTA TOTAL

% % % % % % %
NECESIDADES DE APOIO INSTRUMENTAL. OUTROS SERVIZOS
Disporier de axuda para a realizacion de 2353 17.65 50,68 7.24 0,90 100,00 582
tarefas da casa.
Contar con axuda doutras persoas da
familia para coidar da persoa co dano 56,11 23,08 17,19 2,71 0,90 100,00 282
cerebral.
Disporier de programas de 12,67 10,41 65,16 10,86 0,90 100,00 282
descanso/respiro para Vde.
Aoceder con fauhdadg a un centro de dia 55.66 16.29 19.46 8.14 0.45 100,00 582
e a servizos de rehabilitacion.
Acceder con facilidade a unha residencia. 5,43 2,26 34,84 57,01 0,45 100,00 282
Acceder a programas de
emprego/centros especiais de emprego 2,26 0,45 10,41 86,43 0,45 100,00 282
para a persoa con dano cerebral.
Acceder a programas de ocio e deporte 24.89 18.10 3756 19,00 0,45 100,00 582
para a persoa con dano cerebral.
NECESIDADES DE APOIO EMOCIONAL E DO MEDIO
Poder falar con persoas que estan 42,53 13,57 3575 7,24 0,90 100,00 282
pasando a mesma situacion que Vde.
Que a persoa afectada comprenda o 42,99 33,48 20,81 1,81 0,90 100,00 282
dificil que é para Vde. o coidado.
Que o/a xefe/a, compafieiros/as de
traballo, profesorado e amizades da 3937 23.98 29 41 6.33 0.90 100,00 582
persoa co dano cerebral entendan os
seus problemas.
Dispofier de informacién e apoio por parte
da asociacion de dano cerebral a que 85,52 8,60 3,62 1,81 0,45 100,00 282

pertence.
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NON NON
NECESIDADES/APOIOS PARCIALMENTE NON PROCEDE CONTESTA TOTAL
% % % % % % %
HOMES

NECESIDADES RELACIONADAS COA INFORMACION, ATENCION MEDICA, TRATAMENTO E COIDADO

Que as/os profesionais lle dean
informacion completa, clara e
comprensible, que poida entender as
suas explicacions sobre o estado e
evolucion e sobre o tratamento e
rehabilitacion da persoa co dano cerebral.
Seguridade en canto a que a persoa co
dano cerebral recibe a mellor atencion 60,66 27,87 6,56 1,64 3,28 100,00 282
médica posible.

Poder comprobar que tefien en conta as
suias opinions sobre a rehabilitacion,

60,66 29,51 4,92 1,64 3,28 100,00 282

X 70,49 14,75 6,56 3,28 4,92 100,00 282
tratamento e coidado da persoa co dano
cerebral.
NECESIDADES DE APOIO PROFESIONAL
\E/)(ijs:oﬁer de atencion psicoldxica para 13.11 6.56 45.90 31.15 3.28 100,00 582
Disporier de fisioterapia para Vde. 16,39 9,84 45,90 24,59 3,28 100,00 282
Disporier de apoio dun/ha profesional do
traballo social para a realizacion de 49,18 9,84 26,23 11,48 3,28 100,00 282

xestions, tramites e acceso a informacion.
NECESIDADES DE APOIO INSTRUMENTAL. OUTROS SERVIZOS

Disporier de axuda para a realizacion de
tarefas da casa.

34,43 9,84 39,34 13,11 3,28 100,00 282
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FEGADACE

FEDERACION
GALEGA DE
DANO CEREBRAL

ESTUDO SOBRE SAUDE E CALIDADE DE VIDA DAS PERSOAS COIDADORAS DE PERSOAS CON DANO CEREBRAL

NON NON

NECESIDADES/APOIOS PARCIALMENTE PROCEDE CONTESTA TOTAL

% % % % % % %
Contar con axuda doutras persoas da
familia para coidar da persoa co dano 47,57 18,03 29,51 1,64 3,28 100,00 282
cerebral.
Disponier de programas de 1475 6,56 57,38 18,03 3,28 100,00 282
descanso/respiro para Vde.
Acceder con facilidade a un centro de dia 52,46 19,67 18,03 4,92 4,92 100,00 282
€ a servizos de rehabilitacion.
Acceder con facilidade a unha residencia. 4,92 1,64 18,03 70,49 4,92 100,00 282
Acceder a programas de
emprego/centros especiais de emprego 0,00 0,00 9,84 85,25 4,92 100,00 282
para a persoa con dano cerebral.
Acceder a programas de ocio € deporte 19,67 16,39 44,26 14,75 4,92 100,00 282
para a persoa con dano cerebral.
NECESIDADES DE APOIO EMOCIONAL E DO MEDIO
Poder falar con persoas que estan 34,43 16,39 27,87 16,39 4,92 100,00 282
pasando a mesma situacion que Vde.
Que a persoa afectada comprenda o 40,98 27,87 21,31 3,28 6,56 100,00 282
dificil que é para Vde. o coidado.
Que o/a xefe/a, compafieiros/as de
traballo, profesorado e amizades da 4098 18.03 29 51 492 6.56 100,00 582
persoa co dano cerebral entendan os
seus problemas.
Dispofier de informacién e apoio por parte
da asociacion de dano cerebral & que 81,97 8,20 4,92 1,64 3,28 100,00 282

pertence.
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NON NON
NECESIDADES/APOIOS PARCIALMENTE NON PROCEDE CONTESTA TOTAL
% % % % % % %
TOTAL

NECESIDADES RELACIONADAS COA INFORMACION, ATENCION MEDICA, TRATAMENTO E COIDADO

Que as/os profesionais lle dean
informacion completa, clara e
comprensible, que poida entender as
suias explicacions sobre o estado e
evolucion e sobre o tratamento e
rehabilitacion da persoa co dano cerebral.
Seguridade en canto a que a persoa co
dano cerebral recibe a mellor atencion 63,12 23,76 10,99 0,71 1,42 100,00 282
médica posible.

Poder comprobar que tefien en conta as
suias opinions sobre a rehabilitacion,

64,89 24,47 7,80 1,06 1,77 100,00 282

X 68,09 17,73 9,22 3,19 1,77 100,00 282
tratamento e coidado da persoa co dano
cerebral.
NECESIDADES DE APOIO PROFESIONAL
\E/)(ijs:oﬁer de atencion psicoldxica para 31.91 4.96 43.97 17.38 177 100,00 582
Disporier de fisioterapia para Vde. 18,79 12,77 53,90 13,12 1,42 100,00 282
Disporier de apoio dun/ha profesional do
traballo social para a realizacion de 49,29 14,89 28,37 5,67 177 100,00 282

xestions, tramites e acceso a informacion.
NECESIDADES DE APOIO INSTRUMENTAL. OUTROS SERVIZOS

Disporier de axuda para a realizacion de 2589 15.96 48.23 851 1.42 100,00 582
tarefas da casa.
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FEDERACION
GALEGA DE
DANO CEREBRAL

ESTUDO SOBRE SAUDE E CALIDADE DE VIDA DAS PERSOAS COIDADORAS DE PERSOAS CON DANO CEREBRAL

NON NON

NECESIDADES/APOIOS PARCIALMENTE PROCEDE CONTESTA TOTAL

% % % % % % %
Contar con axuda doutras persoas da
familia para coidar da persoa co dano 54,26 21,99 19,86 2,48 1,42 100,00 282
cerebral.
Disporier de programas de 13,12 9,57 63,48 12,41 1,42 100,00 282
descanso/respiro para Vde.
Aoceder con faC|I|dadle_ a un centro de dia 54,96 17.02 19.15 7.45 1,42 100,00 582
e a servizos de rehabilitacion.
Acceder con facilidade a unha residencia. 5,32 2,13 31,21 59,93 1,42 100,00 282
Acceder a programas de
emprego/centros especiais de emprego 1,77 0,35 10,28 86,17 1,42 100,00 282
para a persoa con dano cerebral.
Acceder a programas de ocio e deporte 23.76 17.73 39,01 18,00 1,42 100,00 582

para a persoa con dano cerebral.

NECESIDADES DE APOIO EMOCIONAL E DO MEDIO

Poder falar con persoas que estan
pasando a mesma situacion que Vde.

40,78 14,18 34,04 9,22 1,77 100,00 282

Que a persoa afectada comprenda o
dificil que é para Vde. o coidado.

42,55 32,27 20,92 2,13 2,13 100,00 282

Que o/a xefe/a, compafieiros/as de
traballo, profesorado e amizades da
persoa co dano cerebral entendan os
seus problemas.

39,72 22,70 29,43 6,03 2,13 100,00 282

Dispofier de informacién e apoio por parte
da asociacion de dano cerebral & que
pertence.

84,75 8,51 3,90 1,77 1,06 100,00 282

Fonte: elaboracién propia a partir dos datos da enquisa.
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Xa para rematar, a enquisa ofrecia as persoas entrevistadas a oportunidade de sinalar
algunha outra necesidade que na actualidade non estivese resolta ou cuberta.

G. 44 DISTRIBUCION DA MOSTRA DE PERSOAS COIDADORAS SEGUNDO A MENCION A
OUTRAS NECESIDADES NON CUBERTAS/RESOLTAS

25,563%

74,47%

Si Ningunha/Non contesta

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.

Un 25,53% aludiu a unha ou varias necesidades, que foron agrupadas segundo a tematica

e que a continuacion se destacan:

A marxe do 6,38% de persoas que refire problemas de indole persoal ou non
relacionados con necesidades concretas, a demanda de mais axudas econdémicas
para a atencion a persoa con dano cerebral ocupa un primeiro posto, mencionado

polo 6,03% (17 persoas).

Cun peso idéntico situanse a seguir: a demanda de servizos de transporte, posto
que a carencia deste servizo, segundo os comentarios recollidos, condiciona a
participacion da persoa con dano cerebral en actividades, a asistencia ao centro de
dia etc.; asi como a mellora da resposta das administracions publicas a
dependencia e/ou a demanda de mais recursos en xeral (3,19%; 9 alusions en cada

caso).

Un 2,13% (6 persoas en cada caso) reclama mais informacion e asesoramento en
todo o relacionado coa atencién a esta dependencia/discapacidade; axudas para a
mellora da mobilidade e a accesibilidade na vivenda, mentres que outro 2,13%
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DANO CEREBRAL

necesitaria axuda profesional ou axuda a domicilio para descansar e ter un respiro

da continua tarefa dos coidados.

G. 45 FRACCION MOSTRAL: OUTRAS NECESIDADES NON CUBERTAS/RESOLTAS
(N=72)

Respostas de indole persoal/non relacionadas o
: I 6.38%
con necesidades concretas
Axudas economicas [N 6.03%

Mellor resposta das AAPP, mais recursos en o
o I 0%

Servizo de transporte para traslados  |[NEGEGEGEEN 3.19%

Axudas para a mellora da accesibilidade e a
mobilidade I 2.13%

Informacion/asesoramento [N 2,13%

Axuda profesional para descanso da persoa o
coidadora, axuda a domicilio _ 2.13%

Acceso a recursos varios [ 1,06%

Rehabilitacion, terapia [ 1,06%

Recursos, actividades para a persoa con
pare @p B 1 .06%
dano cerebral

Problemas econémicos persoais/familiares - 1,06%

Acceso a profesionais médico-sanitarios/as - 0,71%

Maior cofiecemento e visibilidade sobre o .
dano cerebral B 0.71%

Axuda para a realizacion de tarefas do fogar - 0,71%

Axuda psicoldxica para a persoa coidadora . 0,35%

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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6. CONCLUSIONS

Analizados os resultados da enquisa realizada, ofrécese a seguir unha sintese conclusiva
das principais evidencias extraidas do estudo, cuxo principal obxectivo era cofiecer o
impacto que a actividade de coidar a persoas con dano cerebral adquirido ten sobre a
salde e a calidade de vida das persoas que proporcionan esa atencion, con caracter

regular e de xeito informal (non remunerado).

Con este obxectivo de cofiecemento quérese contribuir ao desefio e a planificacion de
intervenciéns de apoio biopsicosocial para as persoas coidadoras de persoas con dano
cerebral adquirido en Galicia, que repercutan nunha mellora da sua calidade de vida, desde

unha perspectiva de xénero.

Asi, atendendo as premisas do estudo, todos os resultados foron analizados en clave de
xénero, co obxecto de identificar as diferenzas entre mulleres e homes na atencién ao dano
cerebral e nas repercusions sobre a saude e a vida das persoas coidadoras. Para efectuar
esta analise desenaronse unha serie de indicadores obxectivamente verificables, asociados
aos obxectivos do estudo, e que se teran en conta, a continuacién, neste resumo de
resultados principais. Estes indicadores -recollidos nos obxectivos do estudo- son os

seguintes:

OE1. IOV1.- N° de persoas coidadoras de persoas con dano cerebral socias das asociacions
federadas que participan na investigacion.

OE1. I0V2.- N° de mulleres coidadoras que participan na investigacion.

OE1. I0OV3.- % de participantes no estudo que refiren graves efectos na sua saude derivadas da
actividade de coidar a unha persoa con dano cerebral.

OE1. IOV4.- % de participantes no estudo que refiren detrimento severo da sUa calidade de vida
derivado da actividade de coidar a unha persoa con dano cerebral.

OE1. I0V5.- Identificacion das principais diferenzas do efecto de coidar por razén de sexo nas
persoas participantes.

OE1. IOV6- Describir as principais caracteristicas (perfil) das persoas coidadoras de persoas con
dano cerebral.
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®  En primeiro lugar, a enquisa realizada permitiu obter un perfil das persoas coidadoras
de persoas con dano cerebral. Con este perfil é posible responder aos seguintes

indicadores:
OE1. I0V1.- N° de persoas coidadoras de persoas con dano cerebral socias das

asociacions federadas que participan na investigacion.
OE1. IOV2.- N° de mulleres coidadoras que participan na investigacion.

OE1. 10V6.- Describir as principais caracteristicas (perfil) das persoas coidadoras

de persoas con dano cerebral.

Como recolle a metodoloxia e a ficha técnica do estudo, participaron na realizacion
da enquisa un total de 282 persoas coidadoras, das cales o 78,37% son mulleres
(221) e un 21,63% homes (61). Confirmase, pois, a premisa metodoldxica inicial da
investigacion, segundo a cal a actividade dos coidados a dependencia e, neste
caso, a persoas con dano cerebral, € unha tarefa abrumadoramente feminina (IOV1
e l0OV2).

En canto a idade, as coidadoras son, por termo medio, algo mais novas que 0s
coidadores: as mulleres tefien, por termo, medio, 55,91 anos, fronte aos 59,02 dos

homes. O promedio global situase, asi, en 56,58 anos.

Polo que atinxe ao vinculo ou relaciéon coa persoa con dano cerebral, 0 mais
frecuente € que sexa a/o conxuxe ou parella (51,06%), proporcion que se eleva
entre 0s homes ata 0 55,74%, fronte a un 49,77% de mulleres. O segundo vinculo
mais habitual é o de filla ou fillo (22,70%) -sen diferenzas segundo o sexo-, ac que

segue a relacion de nai/pai, mais frecuente entre as mulleres (18,55%).

Preto da metade das persoas entrevistadas estan ao cargo ou prestan coidados
con axuda doutra persoa da familia ou do circulo inmediato, concretamente o
47,16%. Un 30,5% desempena este labor con axuda dunha persoa empregada e
un 33,3% indica que a persoa con dano cerebral fai uso dun recurso de atencion
diurna. Un 27,30%, pola contra, carece de calquera tipo de apoio, circunstancia
que é mais frecuente entre as mulleres que entre os homes (29,41% e 19,67%,
respectivamente). Estes tefien, pola contra, mais apoio do seu ambito familiar ou
mais inmediato (55,74%, fronte ao 44,80% de mulleres) e tamén fan uso en maior

medida dun centro de dia ou similar como recurso de apoio diurno. Porén, as
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coidadoras tefien con maior frecuencia que os homes axuda dunha persoa

empregada (31,67% e 26,23%, respectivamente).

En canto a actividade principal, preto da metade das persoas coidadoras son
inactivas: 0 20,57% dedicase as tarefas do fogar, mentres que un 26,95% esta
xubilada ou ten unha invalidez laboral. As persoas coidadoras en activo son,

principalmente, asalariadas (33,33%).

A variable sexo mostra, a este respecto, diferenzas relacionadas cos roles de

Xénero:

- Un 25,3% das mulleres dedicase é&s tarefas do fogar, fronte a un escaso 3,3%
de homes.

- (Os homes coidadores son, nunha elevada proporcion, xubilados ou
pensionistas por incapacidade laboral (42,62%, fronte a un 22,62% de

mulleres).

- Porén, son practicamente iguais as proporcions de traballadores e
traballadoras por conta allea.

Por outro lado, o nivel educativo das persoas coidadoras correlaciona claramente
coa idade, de tal maneira que a medida que esta diminle o nivel formativo vai en
aumento. Un 30,14% conta con estudos primarios completos; un 17,73% ten
estudos de nivel secundario, un 19,50% estudos de Formacion Profesional e o
28,72% ten formacion universitaria ou de posgrao.

O sexo tamén é unha variable de influencia, posto que as mulleres tefien, en
conxunto, maior nivel de instrucion: a volta da metade das coidadoras tefien
estudos de Formacion Profesional, universitarios ou equivalentes (50,68%), fronte
a un 39,34% dos homes.

Como ultimo trazo descritivo do perfil da persoa coidadora, compre indicar que na
meirande parte dos casos (3 de cada 4) a persoa coidadora convivia xa coa persoa
afectada con anterioridade a que sufrise o dano cerebral, sen diferenzas segundo
o sexo. O 17,73% reside noutro domicilio, mentres que un 7,09% optou por vivir
coa persoa afectada desde o0 momento que sufriu 0 dano e tivo que ocuparse dela,
(11,48% de homes e 5,88% de mulleres).
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B Pero ademais de construir o perfil da persoa coidadora a partir das variables
sociodemograficas descritas (IOV9), a enquisa permitiu obter unha caracterizacion

basica das persoas que reciben os coidados:

O 64,89% das persoas con dano cerebral son homes, mentres que as mulleres

representan o 35,11%.

A media de idade destas persoas € de algo mais de 60 anos (60,70), sendo
superior a das mulleres: 62,84 anos, fronte aos 59,54 dos homes. Mais en

concreto, 0 56,73% ten mais de 60 anos.

En consonancia con este perfil etario, a maioria das persoas son inactivas: o
45,74% esta xubilado ou xubilada/é pensionista, mentres que un 39,72% ten unha
invalidez laboral, situacion que € mais frecuente entre os homes (43,72%, fronte

a un 32,32% de mulleres).

Por outro lado, a afectacion por dano cerebral remontase a hai case 8 anos por
termo medio, concretamente 7,77 anos (6,73 no caso das mulleres, 8,33 anos

entre os homes).

O 38,65% das persoas con dano cerebral ten unha gran dependencia (grao |ll),
cunha prevalencia algo maior entre as mulleres. Os restantes graos presentan un
peso inferior: 12,06% para a dependencia severa (grao Il) e 4,61% para a
dependencia moderada (grao |). Con todo, é relevante que un 29,43% das

persoas non tena recofiecida o grao de dependencia.

0O 60,99% ten unha discapacidade superior ao 65%. Ademais, o recofiecemento
administrativo € superior ao da dependencia, pois s6 un 12,77% non ten
recofiecida a discapacidade. Doutra banda, a gran maioria das persoas que non
tefien reconecida a discapacidade tampouco tefien recofiecida a dependencia
(88,89%).

Polo que respecta a orixe do dano cerebral, o ictus €, a moita distancia, a principal
causa, referida polo 65,60% das persoas entrevistadas. Séguelle o traumatismo
craneoencefalico, mencionado polo 20,92%, cun reducido peso das restantes

causas.

O ictus é mais frecuente entre as mulleres (14 puntos porcentuais mais que 0s
homes), mentres que entre o colectivo masculino € mais significativo o peso dos
traumatismos craneoencefalico (28,42%, fronte ao 7,07% entre as mulleres).
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A idade tamén mostra unha correlacion clara: Mentres que os traumatismos
craneoencefalico constitien a principal causa de dano cerebral por baixo dos 45
anos (58,70%), cun peso significativo tamén entre 0s 46 e 0s 50 anos (39,29%),

a incidencia dos ictus aumenta de forma clara a medida que aumenta a idade.

No que atinxe ao nivel de renda, o 58,87% dos fogares nos que reside a persoa
con dano cerebral tefien uns ingresos medios mensuais que se situan entre os 1 201
e 0s 3 000 euros, destacando o tramo de 2 001 a 3 000 €, no que se sitda un
22,34%.

Por ultimo, a maioria das persoas con dano cerebral vive nunha zona urbana
(63,48%).

B Antes de analizar as repercusions que a tarefa dos coidados ten sobre a saude e a

calidade de vida das persoas coidadoras, interesaba cofiecer as principais

caracteristicas desta actividade. Os principais datos que a enquisa revela ao respecto

son:

Mais da metade das persoas entrevistadas son responsables da atencién e/ou
coidados da persoa con dano cerebral cando menos desde os Ultimos 4 anos
(56,38%), destacandose a proporcion de persoas coidadoras que levan mais de
8 anos (34,75%).

As mulleres levan mais anos que 0os homes dedicadas ao coidado: 0 59,28% delas
leva mais de 4 anos dedicandose a esta actividade (45,90% de homes), e en

concreto un 36,65% mais de 8 anos, fronte a un 27,87% dos coidadores.

En canto ao tempo diario de dedicacion ao coidado da persoa con dano cerebral,
amedia de tempo de luns a venres situase en 9 horas diarias. Este promedio global

aumenta en torno a 2 horas nas fins de semana e festivos (11 horas e 3 minutos).

Os homes refiren tempos de dedicacion superiores aos das mulleres calquera dos

dias da semana:

- De luns a venres eles dedican 10 horas e 7 minutos por termo medio, mentres

que as coidadoras 8 horas e 43 minutos.

- Nas fins de semana e festivos, os coidadores dedican preto de 12 horas ao dia,

mentres que as mulleres 10 horas € 49 minutos.
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Semella pouco plausible que as mulleres dediquen menos tempo, por termo medio,
que os coidadores a atencion a persoa con dano cerebral, tendo en conta a
ausencia de corresponsabilidade no fogar e o desigual reparto das tarefas
domeésticas da nosa sociedade -de feito, as mulleres da enquisa confirman que se
ocupan en maior medida de actividades como a preparacion das comidas ou as

propias tarefas domésticas.-

Asi, cabe interpretar estes datos desde o prisma da persistencia da tradicional
division de tarefas asociadas ao modelo patriarcal de sociedade, no que
corresponde as mulleres unha maior dedicacion aos coidados. Isto pode ter como
consecuencia unha percepcion subxectiva por parte dos homes de tempos de
dedicacion superiores, e a percepcion dese tempo como unha “tarefa”, en maior
medida do que o € para as mulleres, que tefien este labor mais interiorizado como

“propio”, segundo os patrons da division sexual do traballo.

En canto as principais tarefas realizadas, destacan a preparacion das comidas,
mencionada polo 60,64%; o acompafiamento as consultas médicas, (49,65%); a
realizacion doutras tarefas domésticas (46,81%); os desprazamentos féra da casa
(45,74%) e a realizacion de xestions (42,55%). As atencions mais directamente

asociadas coa perda da autonomia persoal presentan un peso inferior.

Pero 0 mais salientable ao respecto é a diferenciacion de actividades segundo o
sexo, 0 que da conta dunha reparticion de tarefas no ambito privado condicionada
polos roles de xénero ainda imperantes: tarefas como a preparacion das comidas
ou a realizacion doutras tarefas domésticas son desenvolvidas por mulleres en
maior proporcion de casos, mentres que 0s homes encarganse mais que elas do
control da medicacion, da realizacion de xestions, das visitas 4s consultas médicas
e dos desprazamentos fora da casa. As actividades mais relacionadas coa
diminucién da autonomia persoal non presentan, porén, variacions tan acusadas

entre mulleres e homes.

B A seguir resumense 0s resultados mais significativos con relacion as repercusions que
a actividade dos coidados ten no estado de saude das persoas coidadoras; dunha
banda, os efectos directos sobre a saude, fisica e psicoldxica, doutra, o impacto que
responsabilizarse do benestar dunha persoa con dano cerebral ten sobre as vidas das
persoas coidadoras e das suas familias, desde as consecuencias econdmicas e

laborais, ata os efectos sobre 0 seu modo de vida e as relacions persoais.

110



F E GADAC E ESTUDO SOBRE SAUDE E CALIDADE DE VIDA DAS PERSOAS COIDADORAS DE

FEDERACION
GALEGA DE ! PERSOAS CON DANO CEREBRAL

DANO CEREBRAL

Estes resultados arroxan informacion relevante que permitira dar resposta aos

seguintes indicadores obxectivamente verificables do estudo:

OE1. I0OV3.- % de participantes no estudo que refiren graves efectos na sua saude

derivadas da actividade de coidar a unha persoa con dano cerebral.

OE1. IOV4.- % de participantes no estudo que refiren detrimento severo da sua

calidade de vida derivado da actividade de coidar a unha persoa con dano cerebral.

OE1. I0V5.- |dentificacion das principais diferenzas do efecto de coidar por razéon

de sexo nas persoas participantes.

A vista dos resultados expostos no informe, cabe concluir que as mulleres coidadoras
acusan maior numero e mais graves efectos sobre a sua saude fisica e mental
asociados a actividade dos coidados. As distintas dimensions analizadas no estudo

mostran diferenzas de xénero significativas que apuntan neste sentido:

En primeiro lugar, en canto & autopercepcion do estado de saude nunha escala
de 0 a 10, a valoracion media, sendo positiva, resulta mais ben discreta: 6,37
puntos para o conxunto de persoas entrevistadas. Os homes refiren un mellor

estado saude: 6,91 puntos, fronte aos 6,22 das mulleres.

Por outra parte, 0 85,11% das persoas entrevistadas recofece ter algun trastorno
de saude desde que asumiu a responsabilidade principal destes coidados. As
respostas negativas son, polo tanto, minoritarias, pero cunha clara diferenciacion
por sexo: mentres que s6 0 10,41% das mulleres coidadoras di non ter ningunha
doenza, entre os coidadores a porcentaxe é 19,10 puntos porcentuais superior
(29,51%).

Ademais, as mulleres refiren mais afeccions, en concreto unha media de 3,39
problemas de saude, fronte aos 2,42 que refiren os homes, sendo a media global
de 3,22 trastornos.

En canto &s principais afeccions referidas, a ansiedade e/ou estres constitue o
principal problema de saude, mencionado polo 47,52% das persoas consultadas;
ao que seguen as enfermidades do sistema musculo-esquelético (41,49%) e os
trastornos do sono (34,04%). Pero, de novo, compre sublifiar que as coidadoras
non so refiren mais problemas de saude, sendn que practicamente todos eles son
sufridos en maior medida por elas que polos coidadores. As diferenzas mais
destacadas obsérvanse no padecemento dos seguintes problemas:
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- Os trastornos do sono, mencionados polo 39,37% das mulleres, fronte a
un 14,75% de homes.

- As dores articulares, padecidas por un 23,53% de mulleres e un 11,48%

de homes.

- Os trastornos musculo-esqueléticos, cunha diferenza de mais de 20
puntos porcentuais: sofrenos o 47,06% das mulleres e un 21,31% dos
homes.

- A depresion, que afecta a un 17,19% das mulleres coidadoras € a un
8,20% dos homes.

- E, por ultimo, tamén a gran distancia, o trastorno mais mencionado, a
ansiedade/estres, padéceno en torno a metade das coidadoras (51,13%),

proporcion que descende ao 34,43% entre os coidadores.

Como datos correspondentes ao terceiro indicador (I0V3: % de participantes con
graves efectos na sla saude) e ao cuarto (IOV4: % de participantes con
detrimento severo da sua calidade de vida), hai que indicar que un 64,41% do
total de persoas coidadoras esté a tratamento por algunha das afeccions referidas.
Unha vez mais, tamén ¢ lixeiramente maior a proporcion de mulleres que seguen
un tratamento médico ou profesional por algun dos trastornos mencionados
(66,32%, fronte a un 55,81% dos homes). As diferenzas de xénero mais acusadas

tefien que ver cos tratamentos para os problemas de saude mental:

- A ansiedade ou estres, pola que recibe tratamento 0 19,92% do total, no

caso das coidadoras ascende ao 21,76%, fronte a un 11,63% de homes.

- Un 12,71% segue tratamento para trastornos do sono, especialmente as
mulleres (o 15,03% delas e 0 2,33% de homes).

- Tamén o trastorno por depresion implica que reciba tratamento un
10,59%, sendo 10 puntos porcentuais superior a proporcion de mulleres
(12,44% e 2,33% de homes).

Afondando na anélise da saude mental das persoas coidadoras, a enquisa revelou
que as emocions que mais frecuentemente experimentan as persoas coidadoras
son a preocupacion, que din sentir “todos os dias” ou “con frecuencia” 0 65,60%,
e a tristeza, que senten a diario ou frecuentemente o 35,82%, a vez que un

46,81% afirma que “algunhas veces”.
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As coidadoras presentan, en conxunto, unha peor situacion animica: vense mais
afectadas que os homes por case todas as emociéns que a enquisa indagaba e
sofren con maior frecuencia estes sentimentos. Elas vense afectadas por estas
emocions negativas “a diario” ou “con frecuencia” en maior proporcion de casos

que 0s homes, especialmente a tristeza, a preocupacion e a soidade.

Xa que logo, cabe concluir que as mulleres coidadoras ven resentida a sua saude en
maior medida que os homes coidadores. Os efectos referidos, a partir dos trastornos
mencionados e dun peor estado animico en xeral, permiten falar dun peor estado de
saude entre elas. Tamén se constata un detrimento mais severo da sta salde e da sUa
calidade de vida, toda vez que 0 seguimento de tratamentos €, como se veu, maior
entre as mulleres que entre os homes, diferenza que é especialmente acusada no que
respecta ao tratamento de trastornos de tipo psicoloxico.

Ademais dos efectos directos sobre a saude, o estudo realizado contemplaba tamén

outras dimensions relacionadas coa calidade de vida:

En primeiro lugar, polo que respecta as repercusions no ambito econdmico e
laboral das persoas coidadoras, en torno a 70% recofiece que o feito de coidar da
persoa con dano cerebral tivo consecuencias nalgun aspecto da sua vida
profesional e na economia familiar. Os problemas econémicos sitlanse a cabeza
(36,17%); un 22,34% admite que tivo que deixar de traballar, e un 15,96% declara
que a sua vida profesional viuse resentida. De novo, hai que sublifiar que as
diferenzas de xénero son tamén notables e indicativas de que as mulleres
coidadoras renuncian a sua vida laboral e ao seu desenvolvemento profesional en
maior medida que os homes coidadores -ademais de referir tamén en mais casos

ter problemas econdmicos-:

= 0 23,98% deixou de traballar para dedicarse aos coidados, fronte a un
16,39% dos homes.

- Un 9,50% delas admite que non pode propofierse traballar féra da casa,

circunstancia que s6 un 1,64% dos coidadores refire.

- Un 10,41% das coidadoras tivo que reducir a sua xornada de traballo,

fronte a un 3,28% dos homes.

- Un 7,69% delas recofiece ter problemas para cumprir horarios, situacion

que non refire ningun dos coidadores entrevistados.
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Con diferenzas menos acusadas desde a perspectiva de xénero, un 81,56%
confirma que ocuparse da atencion a persoa con dano cerebral repercutiu no seu
modo de vida e nas relacions persoais. Entre as consecuencias mais referidas: 3
de cada 4 persoas coidadoras recofiecen que tiveron que reducir o seu tempo de
lecer; 0 62,41% admite ter menos tempo para estar coas amizades, mentres que
Xa a mais distancia, un 37,59% confesa non ter tempo para coidar de si mesma/o.
Neste Ultimo caso é relevante a variacion por sexo: mentres que un 24,59% dos
coidadores viu reducido o tempo de autocoidado, entre as mulleres a proporcion

ascende ata 0 41,18%.

Asi, pois, 0s efectos de coidar non se limitan as repercusions mais directas sobre
a saude, anteriormente analizadas, sendn que se estenden as restantes
dimensions da vida das persoas, tanto ao estilo de vida e as relacions persoais
como ao eido econdmico e laboral, ambitos que a sua vez tefien incidencia no

benestar xeral e na saude mental en particular.

Pode afirmarse, polo tanto, que a afectacion é integral, desde unha perspectiva
biopsicosocial, e que as coidadoras resultan mais afectadas que os coidadores
nos distintos aspectos analizados, resultando identificadas todas as diferenzas do

efecto de coidar por razon de sexo (I0V5).

B Xa por ultimo, o estudo indagaba tamén as principais necesidades e demandas das
persoas coidadoras. Tratdbase de identificar a importancia e a carencia de distintos
tipos de apoio que contriblen non s6 a unha atencion integral & persoa afectada para
mellorar a sua calidade de vida, senon tamén de soporte ou axuda para o seu medio

inmediato, nomeadamente para a principal responsable dos coidados.

En conxunto, os distintos tipos de apoio e servizos analizados son importantes
para as persoas coidadoras -sobre todo para as mulleres-, destacando a
relevancia que conceden aos aspectos relacionados coa informacion e a atencion

médico-sanitaria a persoa con dano cerebral.

Son tamén moi importantes os recursos de atencion didrna ao dano cerebral € o
apoio tanto informativo como asistencial por parte da asociacion de dano cerebral

a que pertencen.

Desde o punto de vista do grao de cobertura, evidenciaronse altos niveis de
satisfaccion en relacion cos aspectos relacionados coa informacion e a atencién

médica.
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En canto aos recursos de apoio profesional a persoa coidadora, a fisioterapia
semella ser o servizo menos disponible, xa que 0 53,90% non accede a ela. Un
31,91% dispdn de atencidn psicoldxica, ainda que un 43,97% carece dela por
completo, mentres que un 49,29% conta co apoio de profesionais da atencion
sociosanitaria para a realizacion de xestions, tramites e acceso a informacion, no

caso de precisalo.

En materia de recursos de apoio instrumental, cabe salientar que o 63,48% non
ten acceso a programas de descanso/respiro, mentres que un 39,01% carece de
oferta de programas de ocio para a persoa con dano cerebral. Por outra parte, o
54,96% di ter cuberta a necesidade de atencion diurna e rehabilitacion para a

persoa con dano cerebral.

No ambito dos apoios emocionais destaca o grao de satisfaccion/resposta con
respecto ao que se lles facilita desde a asociacion de dano cerebral a que
pertencen (84,75%).

Ademais destas necesidades, un 25,23% formulou outras demandas, entre as que
sobresaen as axudas econdémicas, 0s servizos de transporte €, en xeral, a mellora
da resposta das administracions publicas a través de mais recursos dirixidos a

dependencia.

En resumo, o estudo realizado da cumprida resposta aos resultados esperados na

formulacion do proxecto, a saber:

Definir un perfil das persoas coidadoras de persoas con dano cerebral en Galicia.

Cuantificar o efecto que a actividade de coidar a persoas con dano cerebral ten

sobre a salde das persoas coidadoras.

Determinar as diferenzas do efecto do coidado informal de persoas con dano

cerebral segundo 0 sexo da persoa coidadora.

Pero o esencial € que este estudo constitie un instrumento de gran utlidade pola
informacion que revela, a cal debe servir para o desefo de politicas publicas sociais e
sanitarias, asi como para a articulacion de actuacions por parte das organizacions que
prestan servizos no ambito do dano cerebral, que contriblan a mellorar a calidade de vida
das persoas coidadoras especialmente as de apoio psicoldxico e emocional, podendo
facerse extensibles a outros perfis semellantes de persoas dedicadas ao coidado de

persoas en situacion de dependencia.
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A enquisa evidenciou a importancia e a necesidade de impulsar a posta en marcha de
recursos de apoio e a articulacion de actuacions desefiadas con perspectiva de xénero
para apoiar as persoas coidadoras que, como se viu, acusan unha sobrecarga fisica e
emocional importante derivada da actividade dos coidados. O perfil destas persoas esta
claramente feminizado, pero non hai que esquecer tampouco a variable idade como
condicionante das accions que se desefien para paliar os efectos sobre a sua saude fisica
e, sobre todo, mental, posto que, como se indicou, en boa parte dos casos estas persoas
son conxuxes ou parella da persoa con dano cerebral e tefien, por termo medio, case 57

anos.

En definitiva, a informacion xerada a través da investigacion realizada debe utilizarse para
transformar as intervencions das organizaciéns sociais dirixidas as persoas coidadoras;
mellorar o impacto social e politico das innovacions que xurdan neste ambito e contribuir a
construcion dunha rede de apoio as persoas coidadoras de persoas con dano cerebral

desde a administracion publica e o tecido asociativo.
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ANEXO1 : CADROS DE CRUZAMENTOS VARIOS

C. 24 ACTIVIDADE PRINCIPAL DA PERSOA COIDADORA SEGUNDO OS GRUPOS DE IDADE E EN TOTAL
ATA 40 ENTRE41 ENTRE46 ENTRE51 ENTRES6 ENTRE61 ENTRE66  ENTRE 71

ACTIVIDADE PRINCIPAL ANOS  E45ANOS E50ANOS ES55ANOS E60ANOS E65ANOS E7OANOS E75ANOS (0 EMAIS
% % % % % % % % % %
Estudante 20,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 1,77
Tarefas do fogar 12,00 18,42 12,20 26,67 27,03 18,75 20,00 31,03 20,00 20,57
Desempregado/a 16,00 13,16 17,07 23,33 13,51 12,50 0,00 0,00 0,00 11,35
Xubilado/a ou invalidez laboral 4,00 0,00 0,00 6.67 270 37,50 80,00 68,97 80,00 26,95
Traballador/a no sector publico 0,00 5,26 26,83 13,33 29,73 18,75 0,00 0,00 0,00 12,06
Traballador/a por conta allea 48,00 52,63 29,27 20,00 24,32 3,13 0,00 0,00 0,00 21,28
Empresarialo 0,00 263 244 0,00 270 0,00 0,00 0,00 0,00 1,06
Autonomalo 0,00 7.89 12,20 10,00 0,00 938 0,00 0,00 0,00 4,96
TOTAL 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00
N 25 38 41 30 37 32 30 29 20 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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C. 25 NIVEL EDUCATIVO DA PERSOA COIDADORA SEGUNDO OS GRUPOS DE IDADE E EN TOTAL

NIVEL DE ESTUDOS ATA 40 ENTRE 41 ENTRE 46 ENTRE 51 E ENTRE 56 E ENTRE 61 E ENTRE 66 E ENTRE 71 E 75 E MAIS
ANOS E 45 ANOS E 50 ANOS 55 ANOS 60 ANOS 65 ANOS 70 ANOS 75 ANOS
% % % % % % % % % %
Sen estudos 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 5,00 0,35
Primarios incompletos 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 10,00 6,90 20,00 3,19
Primarios completos 0,00 13,16 7,32 23,33 27,03 40,63 53,33 72,41 50,00 30,14
Secundaria obrigatoria (ESO) 4,00 7,89 0,00 3,33 13,51 0,00 3,33 0,00 0,00 3,90
BUP/COU/PREU/Bacharelato 24,00 13,16 12,20 23,33 10,81 9,38 16,67 6,90 10,00 13,83
FP/Ciclos de grao medio 8,00 7,89 4,88 0,00 8,11 9,38 3,33 0,00 0,00 4,96
FP/Ciclos de grao superior 24,00 34,21 19,51 20,00 2,70 12,50 6,67 3,45 0,00 14,54
Universitarios ou equivalentes 40,00 23,68 56,10 26,67 32,43 25,00 6,67 10,34 15,00 27,66
Posgrao 0,00 0,00 0,00 3,33 5,41 0,00 0,00 0,00 0,00 1,06
Nc 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 3,13 0,00 0,00 0,00 ,35
TOTAL 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00
N 25 38 41 30 37 32 30 29 20 282

Fonte: elaboracién propia a partir dos datos da enquisa.
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C. 26 ACTIVIDADE PRINCIPAL DA PERSOA COIDADORA SEGUNDO OS GRUPOS DE IDADE E EN TOTAL

ENTRE 46 ENTRE 51
ACTIVIDADE PRINCIPAL E 50 E 55 ENTRES6E ENTREG61E ENTREG66E ENTRE71E ENTRE76E

B0ANOS ~ 65ANOS  70ANOS  75ANOS  80ANos o1 EMAIS  TOTAL

ESTUDO SOBRE SAUDE E CALIDADE DE VIDA DAS PERSOAS COIDADORAS DE PERSOAS CON DANO CEREBRAL

ANOS ANOS
% % % % % % % % % %
Invalidez laboral 67,39 67,86 63,64 60,00 55,88 16,22 17,50 3,03 0,00 39,72
Xubilado/a 4,35 14,29 27,27 32,00 26,47 67,57 72,50 90,91 100,00 45,74
Desempregado/a 15,22 7,14 455 4,00 5,88 16,22 10,00 6,06 0,00 8,87
Estudante 6,52 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 1,06
Traballa (baixa laboral) 0,00 7,14 455 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 1,06
Traballa (alta laboral) 0,00 3,57 0,00 4,00 8,82 0,00 0,00 0,00 0,00 1,77
Outra 2,17 0,00 0,00 0,00 2,94 0,00 0,00 0,00 0,00 1,06
Non contesta 4,35 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,71
TOTAL 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00
N 46 28 22 25 34 37 40 33 16 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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C. 27 GRAO DE DEPENDENCIA SEGUNDO OS GRUPOS DE IDADE E EN TOTAL
ENTRE 46 ENTRE 51

cwoseoermomicn A4S TEm Es SIENE SIS GRS BN BTEOC gy
ANOS ANOS
% % % % % % % % % %

Grao | dependencia moderada 10,87 3,57 ,00 0,00 2,94 2,70 5,00 3,03 12,50 4,61
Grao Il dependencia severa 8,70 14,29 22,73 4,00 2,94 16,22 22,50 9,09 6,25 12,06
Grao Il gran dependencia 41,30 42,86 31,82 44,00 50,00 43,24 27,50 39,39 18,75 38,65
Non ten recofiecida

dependencia 17,39 28,57 27,27 36,00 35,29 24,32 27,50 36,36 50,00 29,43
Non contesta 21,74 10,71 18,18 16,00 8,82 13,51 17,50 12,12 12,50 15,25
TOTAL 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00
N 46 28 22 25 34 37 40 33 16 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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C. 28 SITUACION NA QUE SE PRESTAN OS COIDADOS SEGUNDO O GRAO DE DEPENDENCIA

GRAO | GRAO I GRAO Il NON TEN
gg?&%ggs NAS QUE SE PRESTAN OS DEPENDENCIA DEPENDENCIA GRAN RECONECIDA COII:II%\ISTA
MODERADA SEVERA DEPENDENCIA DEPENDENCIA
% % % % % % N
Persoa coidadora principal sen mais apoios 6,49 11,69 20,78 41,56 19,48 100,00 77
Persoa coidadora principal de persoa ingresada en
residencia 0,00 14,29 85,71 0,00 0,00 100,00 7
Persoa coidadora principal con axuda de persoa
empregada 3,70 7,41 40,74 33,33 14,81 100,00 27
Persoa coidadora principal con axuda doutra persoa da
familia/circulo 5,45 21,82 18,18 41,82 12,73 100,00 55
Persoa coidadora principal con axuda de recurso de
atencion didrna 0,00 11,11 50,00 22,22 16,67 100,00 18
Persoa coidadora principal con axuda de persoa
empregada e doutra persoa da familia/circulo 9.09 9.09 21,27 36,36 18,18 100,00 22
Persoa coidadora principal con axuda de persoa
empregada e recurso de atencién didrna 0,00 5,00 85,00 5,00 5,00 100,00 20
Persoa coidadora principal con axuda doutra persoa da
familia/circulo e recurso de atencion didrna 2,56 10,26 61,54 10,26 15,38 100,00 39
Persoa coidadora principal con axuda de persoa
empregada, persoa da familia/circulo e recurso de 5,88 5,88 58,82 11,76 17,65 100,00 17
atencion diurna
Total 4,61 12,06 38,65 29,43 15,25 100,00 282

Fonte: elaboracién propia a partir dos datos da enquisa.

121



FEGADACE

. ESTUDO SOBRE SAUDE E CALIDADE DE VIDA DAS PERSOAS COIDADORAS DE PERSOAS CON DANO CEREBRAL
FEDERACION 3

GALEGA DE
DANO CEREBRAL

C. 29 CAUSA DO DANO CEREBRAL SEGUNDO OS GRUPOS DE IDADE E EN TOTAL
ENTRE 46 ENTRE 51

ATA 45 ENTRES6E ENTRE61E ENTREG66E ENTRE71E ENTRE76E <
el DO Do EdrE AL ANOS AEN5OOS AEN5O5$ 60 ANOS 65 ANOS 70 ANOS 75 ANOS 80 ANOS S 2 Bl WO
% % % % % % % % % %
Ictus 19,57 42,86 50,00 68,00 82,35 83,78 85,00 81,82 100,00 65,60
Traumatismo craneoencefalico 58,70 39,29 18,18 24,00 5,88 5,41 5,00 15,15 0,00 20,92
Tumor 4,35 0,00 13,64 8,00 5,88 2,70 2,50 3,03 0,00 4,26
Encefalite 2,17 00,00 0,00 0,00 2,94 2,70 0,00 0,00 0,00 1,06
Parada cardiorrespiratoria / Hipoxia 6,52 10,71 9,09 0,00 0,00 2,70 7,50 0,00 0,00 4,26
Outra 8,70 7,14 9,09 0,00 2,94 0,00 0,00 0,00 0,00 3,19
Non contesta 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 2,70 0,00 0,00 0,00 0,35
TOTAL 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00
N 46 28 22 25 34 37 40 33 16 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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C. 30 PRINCIPAIS TAREFAS DE ATENCION E COIDADO DESENVOLVIDAS SEGUNDO O GRAO DE DEPENDENCIA E EN TOTAL

GRAO | GRAOII NON TEN
DEPENDENCIA DEPENDENCIA CD;IFE{QEONISIENRS,IX RECONECIDA CO“'IQI;\ISTA
MODERADA SEVERA DEPENDENCIA

Axudar/dar de comer 7,69 2,94 31,19 8,43 6,98 16,31
Vestir/desvestir, calzar 30,77 26,47 49,54 25,30 18,60 34,04
Asear/amaniar 38,46 29,41 43,12 25,30 6,98 30,50
Desprazarse pola casa 0,00 14,71 24,77 9,64 4,65 14,89
Subir ou baixar escadas 0,00 8,82 10,09 4,82 4,65 7,09
Cambiar cueiros 0,00 8,82 21,10 10,84 9,30 13,83
Deitarse/erguerse da cama 7,69 5,88 28,44 9,64 13,95 17,02
Bafarse/ducharse 7,69 32,35 44,04 26,51 30,23 33,69
Utilizar o servizo/bario a tempo 0,00 14,71 24,77 6,02 16,28 15,60
Facer as compras 38,46 35,29 34,86 34,94 16,28 32,27
Preparar comidas 69,23 73,53 57,80 61,45 62,79 62,06
Outras tarefas domésticas 69,23 50,00 45,87 46,99 46,51 47,87
Tomar medicacion 30,77 61,76 45,87 28,92 34,88 40,43
Desprazarse fora da casa /sair 61,54 35,29 46,79 54,22 39,53 47,16
Administrar os cartos 15,38 41,18 23,85 20,48 16,28 23,40
Facer xestions 46,15 55,88 41,28 50,60 32,56 44,68
Ir ao/a médico/a 69,23 50,00 47,71 53,01 51,16 51,06
Utilizar o teléfono 15,38 2,94 1,83 6,02 0,00 3,55
Supervision xeral, compafia e apoio psicoldxico 7,69 8,82 5,50 13,25 11,63 9,22
Ningunha, xa é autosuficiente 0,00 0,00 0,00 3,61 6,98 2,13
Outras 0,00 2,94 0,00 0,00 2,33 0,71
Non contesta 0,00 0,00 0,92 0,00 4,65 1,06
TOTAL 515,38 561,76 629,36 500,00 437,21 548,58
N 13 34 109 83 43 282
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C. 31 SITUACIONS NAS QUE SE PRESTAN OS COIDADOS SEGUNDO O GRAO DE DEPENDENCIA

GRAO | GRAOII GRAO Il NON TEN NON

SITUACIONS NAS QUE SE PRESTAN OS COIDADOS DEPENDENCIA DEPENDENCIA GRAN RECONECIDA CONTESTA
MODERADA SEVERA DEPENDENCIA DEPENDENCIA
% % % % %

Persoa coidadora principal sen mais apoios 6,49 11,69 20,78 41,56 19,48
Persoa coidadora principal de persoa ingresada en residencia 0,00 14,29 85,71 0,00 0,00
Persoa coidadora principal con axuda de persoa empregada 3,70 7,41 40,74 33,33 14,81
Persoa coidadora principal con axuda doutra persoa da
familia/circulo 5,45 21,82 18,18 41,82 12,73
Persoa coidadora principal con axuda de recurso de atencion
diarna 0,00 11,11 50,00 22,22 16,67
Persoa coidadora principal con axuda de persoa empregada
e doutra persoa da familia/circulo 9.09 9.09 27,27 36,36 18,18
Persoa coidadora principal con axuda de persoa empregada
e recurso de atencion didrna 0,00 5,00 85,00 500 5,00
Persoa coidadora principal con axuda doutra persoa da
familia/circulo e recurso de atencion didrna 2,56 10,26 61,54 10,26 15,38
Persoa coidadora principal con axuda de persoa empregada,
persoa da familia/circulo e recurso de atencion didrna 588 5,88 58,82 11,76 17.65
Total 4,61 12,06 38,65 29,43 15,25
TOTAL 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00
N 13 34 109 83 43

Fonte: elaboracién propia a partir dos datos da enquisa.
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C. 32 REPERCUSIONS DA RESPONSABILIDADE DOS COIDADOS NA DIMENSION ECONOMICA E LABORAL SEGUNDO A ACTIVIDADE PRINCIPAL E EN
TOTAL

XUBILADO/A TRABALLADOR/A
/INVALIDEZ SECTOR
TEMPORAL PUBLICO

REPERCUSIONS
LABORAIS E
ECONOMICAS

TAREFAS DESEMPREGA-
DO FOGAR DA/O

TRABALLADOR/A
CONTA ALLEA

EMPRESARIO/A  AUTONOMO/A TOTAL

ESTUDANTE

%

%

%

%

%

%

%

%

%

Non pode propofierse

) 40,00 20,69 9,38 3,95 2,94 1,67 0,00 0,00 7.80
traballar féra da casa

Tivo que deixar de 0,00 34,48 43,75 18,42 11,76 11,67 0,00 28,57 2234
traballar

Tivo que reducir a sta 0,00 0,00 12,50 2,63 8,82 23,33 0,00 14,29 8,87
xornada de traballo

A sila vida profesional 20,00 8,62 31,25 5,26 23,53 18,33 3333 35,71 15,96
veuse resentida

Ten problemas para 0,00 0,00 9,38 1,32 14,71 8,33 0,00 21,43 6,03
cumprir horarios

Auséntase alguns dias 0,00 0,00 6,25 1,32 20,59 25,00 33,33 21,43 10,28
do traballo

Ten problemas 0,00 37,93 46,68 35,53 38,24 31,67 33,33 35,71 36,17
economicos

Outros 0,00 0,00 0,00 1,32 2,94 0,00 0,00 0,00 0,71
Excedencias/parons 0,00 0,00 0,00 1,32 26,47 5,00 0,00 0,00 4,61
laborais

Prexubilacions 0,00 0,00 0,00 6,58 0,00 0,00 0,00 0,00 1,77
Ningun problema laboral 60,00 32,76 21,88 38,16 17,65 26,67 66,67 14,29 29.79
ou economico

Non contesta 0,00 0,00 0,00 1,32 0,00 0,00 0,00 0,00 0,35
TOTAL 120,00 134,48 181,25 117,11 167,65 151,67 166,67 171,43 144,68
N 5 58 32 76 34 60 3 14 282

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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C. 33 REPERCUSIONS DA RESPONSABILIDADE DOS COIDADOS NA DIMENSION ECONOMICA E LABORAL SEGUNDO O GRAO DE DEPENDENCIA E EN

TOTAL
GRAO | GRAO I GRAO Il NON TEN
EEE)E\]RSM%SQS HAERRABIE DEPENDENCIA DEPENDENCIA GRAN RECONECIDA COI\II\IT%’;TA
MODERADA SEVERA DEPENDENCIA DEPENDENCIA
% % % % % %
Non pode propofierse traballar féra da 7,69 2,94 11,93 4,82 6,98 7,80
casa
Tivo que deixar de traballar 7,69 29,41 30,28 18,07 9,30 22,34
Tivo que reducir a sua xornada de traballo 7,69 11,76 8,26 8,43 9,30 8,87
A suUa vida profesional veuse resentida 23,08 23,53 20,18 7,23 13,95 15,96
Ten problemas para cumprir horarios 0,00 8,82 5,50 6,02 6,98 6,03
Auséntase alguns dias do traballo 7,69 11,76 11,93 8,43 9,30 10,28
Ten problemas econémicos 23,08 29,41 32,11 45,78 37,21 36,17
Outros 0,00 5,88 3,67 7,23 2,33 4,61
Excedencias/parons laborais 7,69 2,94 1,83 1,20 0,00 1,77
Prexubilaciéns 0,00 2,94 0,92 0,00 0,00 0,71
Ningun problema laboral ou econémico 38,46 26,47 27,52 28,92 37,21 29,79
Non contesta 0,00 0,00 0,00 0,00 2,33 0,35
TOTAL 123,08 155,88 154,13 136,14 134,88 144,68
N 13 24 109 83 43 28

Fonte: elaboracion propia a partir dos datos da enquisa.
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C. 34 REPERCUSIONS DA RESPONSABILIDADE DOS COIDADOS NO MODO DE VIDA E NAS RELACIONS SOCIAS SEGUNDO O GRAO DE DEPENDENCIA E

EN TOTAL
REPERCUSIONS NO MODO DE VIDA Ao EiRol] ol B NON
E RELACIONS SOCIAIS DEPENDENCIA DEPENDENCIA GRAN RECONECIDA CONTESTA
MODERADA SEVERA DEPENDENCIA DEPENDENCIA
% % % % % %
Tivo que reducir o seu tempo de lecer 76,92 79,41 83,49 73,49 51,16 74,82
Non pode ir de vacacions 0,00 26,47 36,70 19,28 18,60 25,89
Tempo para dedicar a outras persoas 7,69 14,71 14,68 8,43 6,98 11,35
Non ten tempo para frecuentar amizades 53,85 67,65 68,81 61,45 46,51 62,41
Non ten tempo para coidar de si mesma/o 23,08 52,94 42,20 33,73 25,58 37,59
Ten conflitos coa sua parella 7,69 5,88 4,59 7,23 2,33 5,32
Ten conflitos co resto da familia 15,38 11,76 10,09 15,66 2,33 10,99
Proxecto de vida xunto g.outra 7.69 588 459 2.41 0,00 355
persoa/formar unha familia
Non puido ter fillos/as 7,69 5,88 2,75 2,41 0,00 2,84
Qutros 7,69 5,88 2,75 4,82 9,30 4,96
Ningun problema 15,38 17,65 11,93 21,69 27,91 18,09
Non contesta 0,00 0,00 0,00 0,00 2,33 0,35
TOTAL 223,08 294,12 282,57 250,60 193,02 258,16
N 13 34 109 83 43 282

Fonte: elaboracién propia a partir dos datos da enquisa.
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