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1. INTRODUCCION

“Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas
con discapacidad intelectual o del desarrollo”, es un programa de interés social
desarrollado por Plena inclusién Cantabria en el aflo 2022 con el apoyo de la Consejeria
de Empleo y Politicas Sociales del Gobierno de Cantabria y del Instituto Cantabro de
Servicios Sociales.

El programa nace con el propdsito de caracterizar la percepcién de soledad no deseada
en familiares de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (en adelante
PDID) que tienen o han tenido el rol de cuidador principal, para la implementacién de
acciones de prevencion y reduccion de la soledad no deseada.

Segun la Base de datos Estatal de personas con discapacidad (IMSERSO) y la Encuesta
sobre discapacidades, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (INE, 2008) se
estima que el 1%ge la poblacidn de nuestra comunidad autdnoma, unas 5.852 personas
actualmente, presenta discapacidad intelectual o del desarrollo

Desde los mas de 20 afios de experiencia en el trabajo con PDID de nuestra organizacion,
sabemos que los cuidados de un hijo o hija con discapacidad intelectual o del desarrollo
supone un reto y sobreesfuerzo familiar en muchos sentidos, unos mas tangibles que
otros: recursos econdmicos, tiempo, pérdida de oportunidades de desarrollo personal,
laboral, profesional y social. Las necesidades intensas y permanentes de atencion y
dedicacion hacia las PDID traen consigo consecuencias en la esfera socioafectiva de los
cuidadores pues dificulta establecer y mantener sus redes sociales (familiares, laborales,
amistad, pareja, ocio) y reduce las oportunidades de participacion social. Incluso las
dificultades para conectar socialmente han podido afectar las relaciones con la propia
familia de origen o la familia extensa, que se espera sean la principal fuente de apoyo.

La presencia de pluridiscapacidad o la comorbilidad con otros trastornos médicos,
alteraciones de conducta, enfermedad mental, etc., supone mayores necesidades de
apoyoy a su vez, disminuye las posibilidades de conexidn social de sus cuidadores (padre,
madres, otros).

El sobreesfuerzo econédmico que supone cuidar de una PDID es un elemento que también
influye en la participacion social. Los gastos extraordinarios para cubrir las necesidades
especiales del hijo o hija con discapacidad (cuidados, recursos, terapias, ayudas técnicas,
etc.) y la situacién laboral, generalmente de la madre, de abandono o parcialidad del
trabajo, la falta de oportunidades laborales compatibles con los cuidados, etc.); hacen
que no aparezca entre las prioridades de los cuidadores principales, satisfacer o
garantizar sus propias necesidades socioafectivas.

En tal sentido, es de esperar que los cuidadores principales (mujeres en el rol de madres
en su mayoria) de personas en situacion de DID y dependencia se sienten solas ante el
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cuidado y refieran la vivencia de soledad, especificamente a la soledad no deseada, no a
aguella soledad que ha sido parte de una eleccidon personal y pensada
(Donio-Bellegarde 'y Pinazo-Hernandis, 2014; 2016 y Pinazo-Hernandis y
Donio-Bellegarde, 2018).

La mayoria de los estudios empiricos desde los afios 70 y 80 se centraban en la soledad
fisica, motivada por varios factores sociales, tales como las altas tasas de divorcio, la gran
cantidad de personas que vivian solas y el aumento de la viudedad en la vejez. Estos
estudios aportaron a la conceptualizacién (De Jong Gierveld, 1982 en Peplau y Perlman,
1982; Weiss, 1983); mientras otros permitieron profundizar en aspectos causales,
circunstanciales y motivacionales. La soledad se ha presentado como un modo de vida
(Lopez-Doblas, 2005); asi como en relacidn con sus efectos sobre la salud fisica, el estilo
de vida (alteraciones de suefio, inactividad y tabaquismo) y la salud mental que no se
limita a estados depresivos (Cacioppo et al., 2002, 2006; Losada et al., 2012).

La poblacion de adultos mayores ha sido diana frecuente de estudios sobre la soledad,
ya no solo la soledad fisica; sino la soledad percibida. En Espafia se ha realizado incluso
para esta poblacion, la adaptacion y validacion de instrumentos como la Escala de
Soledad de Jong Gierveld (DIGLS, siglas en inglés de Jong Gierveld Loneliness Scale)(Buz
& Parez-Arechaederra, 2014; Buz & Prieto, 2013; Buz, Uchaga & Polo, 2014) que indaga el
papel de las redes sociales, el intercambio de apoyo y la participacidn social (Buz,
Sanchez, Levenson & Aldwin, 2014). Otras investigaciones se han centrado en explorar
las vivencias de un grupo de personas mayores, esencialmente mujeres, en situacion de
vulnerabilidad social vinculada a la soledad (Pinazo-Hernandis y Donio-Bellegarde, 2018)
y su relacién con la calidad y satisfaccién con la vida (Tom(k, Galiana, Oliver, Sancho y
Pinazo-Hernandis, 2016). Los instrumentos para explorar la soledad han sido por lo
general auto informes subjetivos (Donio-Bellegarde y Pinazo-Hernandis, 2015) con las
limitaciones metodoldgicas que ello supone.

Aunque la soledad en sentido coloquial puede entenderse como una realidad asociada a
la falta de compafriia, la mayoria de los autores al hablar de soledad, se refieren a la
vivencia o estado subjetivo y parten de una medida objetiva que han llamado aislamiento
social, reconocido como lo contrario a una situacion en la que se recibe o se percibe apoyo
social. Victor et al. (2000, 2005) Robert Weiss (1983) afirman que la soledad es un
fendmeno natural, un sentimiento que puede surgir en ciertos momentos de la vida y que
puede afectar a cualquier persona, independientemente de su género, edad u otra
caracteristica sociodemografica.

De investigaciones descriptivas se han podido establecer varios tipos de soledad:
- (rdnica, situacional y pasajera, en funcion del tiempo de duracidn (Young, 1982).
- (rdnica y aguada, en funcidn de su condicion de permanente y asociada a rasgos
de personalidad o como un estado temporal, circunstancial (Hawkley y Cacioppo,
2009).
- Normal o patoldgica, que se diferencian de acuerdo con la duracidn, la frecuencia
(puntual o persistente) y la gravedad de la experiencia (Luanaigh y Lawlor, 2008).
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Independientemente de las combinaciones y clasificaciones para describir la soledad,
esta claro que no es lo mismo vivir bien la vida en solitario que sufrir desesperadamente
la falta de otras personas, igual que no es lo mismo una soledad temporal que una
soledad permanente. En tal sentido, nos interesa la clasificacion que ofrece
Castro-Blanco-Blanco (2016) de soledad objetiva, soledad emocional y soledad social
sintdnica.
- La soledad objetiva esta relacionada a aspectos mas objetivos del fendmeno, es
decir con la presencia o la ausencia de relaciones sociales. Falta de compaiiia.
- La soledad emocional incluye la percepcidn sobre las prestaciones de ayuda y
cuidado que uno recibe de su red social. La sensacién de no saber a quién recurrir.
- La soledad sintonicaderiva de la falta de sintonia con los otros, la falta de sintonia
o satisfaccion con sus relaciones o el no estar a gusto con ellas...

Lo cierto es que vivir solo puede ser una eleccidén en busqueda de la privacidad y la
independencia, la autonomia econdmica, mayor control sobre la vida y preferencia
emocional, incluso por salud, viéndose mas como logro que fracaso; no obstante,
muchos estudios enfocan la soledad desde el malestar, porque sentirse solo se asocia a
algo no deseado, impuesto desde el exterior.

La soledad no deseada, entonces, es la percepcion de que las relaciones interpersonales
gue mantenemos son insuficientes o no son de la calidad o intensidad que deseariamos
que fueran. Hablamos de soledad no deseada cuando esta situacion no se escoge, sino
gue se impone a pesar de nuestra voluntad y perdura en el tiempo, pudiendo afectar a
nuestro bienestar y estado de salud.

2.PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La busqueda de literatura acerca de la soledad no deseada en familiares cuidadores,
muestra estudios que se centran esencialmente en familiares que cuidan de pacientes
con demencia (Hughes, Liu y Baumbach, 2021; Cohen, Russo, Campos y Allegri, 2020;
Gallagher y Wetherell, 2020), no especificamente de PDID. Ademas, la soledad (real o
percibida) no suele enfocarse como el constructo diana, sino que aparece asociada a
otros estados psicoldgicos indeseados (Ali et al., 2012; Beeson, 2003, Beeson, 2000).

En un estudio especifico (Vasileiou et al., 2017) acerca de la experiencia de soledad
asociada a la condicién de cuidador informal (personas que no son remuneradas por el
rol que ejercen), los participantes reconocen que, aunque atender a un familiar o amigo
puede brindar beneficios psicoldgicos, también encuentran dificultades que pueden
afectar negativamente su calidad de vida, su salud fisica y mental. Este estudio se refiere
especificamente a la soledad como importante desafio que enfrentan los cuidadores ya
que este estado psicolégico se ha asociado a morbilidad y mortalidad prematura.
Especificamente se examinaron las reflexiones y relatos de los cuidadores informales
sobre las experiencias de soledad vinculadas a su situacion de cuidados. Como parte del
estudio cualitativo transversal, realizaron 16 entrevistas semiestructuradas (11 de los
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participantes eran mujeres) a personas que cuidaban a alguien con demencia (7), 6
personas cuidaban de alguien con una enfermedad principalmente fisica que incluia
depresion (1) y madres cuidaban de nifios con un trastorno psicoldgico o del desarrollo
3).

Las experiencias de soledad fueron descritas en referencia a un contexto de espacio
personal reducido e interaccion social disminuida debido a su rol de cuidador. La soledad
se asocid a un contexto de privaciones y pérdidas relacionales, asi como sentimientos de
impotencia y un sentido de responsabilidad exclusiva.

Aunque la muestra de este estudio podria considerarse insuficiente y sus conclusiones
limitadas, coincidimos en sefalar que, si bien no todas las fuentes o circunstancias de
soledad en los cuidadores son susceptibles de cambio, ofrecer mayores oportunidades
para acceder a servicios de relevo, y una mayor sensibilidad y apreciacion social de sus
contribuciones podria ayudar a los cuidadores a manejar algunas formas de soledad.

Los mismos autores sefialan la escasez de evidencia para comprender en profundidad el
fendmeno de la soledad percibida en las personas que ejercen como cuidadores.

La busqueda de estudios cientificos especificos sobre soledad no deseada asociado a
PDID, ya sea relacionados directamente a las personas con discapacidad, como en
relacidn con la familia y sus cuidadores, ha resultado dificil. La mayoria mencionan la
soledad dentro de muchos otros riesgos o consecuencias de las restricciones sociales o
la discriminacién a personas con discapacidad, incluso de cara al peligro del mundo
online (Chadwick, 2019). Un estudio mas especifico (Gilmore y Cuskelly, 2014) se interesd
por la vulnerabilidad hacia la soledad de las PDID y reconoce que aunque la evidencia
disponible sugiere que la soledad es un predictor significativo de problemas de salud
fisicay mental o su agravamiento y, que hasta la mitad de las personas con discapacidad
intelectual padecen una soledad crénica en comparacion con alrededor del 15-30%le las
personas de la poblacidn general; existe una relativa escasez de investigacion centrada
explicitamente en la soledad.

Por otra parte, la literatura equivalente sobre la percepcion de soledad no deseada en
personas que ejercen el rol de cuidadores principales de personas con DID, son también
escasas (Chadwick et al., 2012). Los referidos a las familias se centran en cuestiones que
los servicios sociales deben resolver: disponibilidad de apoyos adecuados para las
familias, la necesidad de informacién y de defender sus derechos, las actitudes hacia la
discapacidad, la relevancia de la comunicacién y las relaciones con los servicios y
profesionales y el hecho de que los cuidadores sean respetados, escuchados e
involucrados en Llas decisiones con el apoyo gubernamental.

Aunque tampoco hemos encontrado estudios que analicen el perfil de las personas que

como cuidadores principales de personas con DID refieran padecer soledad no deseada;
si se analizan los factores de riesgo de soledad que se han sefalado en otros estudios
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podemos ver que es un perfil muy parecido al de cuidador habitual de personas con DID
(Santos-Olmo, 2016):

- Viudedad reciente, duelo no cerrado, duelo patoldgico.

- Ser cuidador (a).

- Género: mujer.

- Edad: a mayor edad.

- Nivel educativo: bajo.

- Baja funcionalidad.

- Mala salud percibida.

- Baja satisfaccion con la vida, sin descendencia, poca frecuencia de contacto.

- Movilidad restringida al espacio de vida.

- Variables ambientales/arquitectdnicas: vivienda, barrio...

En base a nuestra amplia experiencia en la atencidn a familias de PDID, los principales
aspectos que caracterizan el perfil de riesgo de presentar soledad no deseada son:

- Muijer cuidadora o que ha sido cuidadora.

- Estado civil de viudez.

- Hijo/a con grandes necesidades de apoyo.

- Redes de apoyo y relaciones sociales reducidas.

- Vivencia de falta de participacion social.

Las personas con DID, la pandemia por COVID-19 y la soledad
no deseada

Adicionalmente a las caracteristicas de la vida cotidiana de los familiares o cuidadores
principales de PDID, estamos aun enfrentando la pandemia por COVID-19, casi dos afios
y medio desde el miedo, la cuarentena obligatoria, confinamientos intermitentes y
aislamiento social impuesto o voluntario, pero continua la incertidumbre, el cambio de
habitos y la frecuente necesidad de reajustes.

La pandemia de COVID-19 ha afectado a todo el mundo y ha puesto de manifiesto formas
de vida que, aunque ya estaban presentes, a menudo pasaban desapercibidas. Esto
incluye a personas que viven y conviven con discapacidades. La pandemia expone
crudamente experiencias vividas y compartidas de incertidumbre, limitacion y fragilidad
gue revelan la necesidad que como seres humanos tenemos de la presencia y el apoyo
del otro. Las personas con discapacidad y sus cuidadores necesitan y merecen una
atencion y apoyo especiales porque la pandemia ha impactado desproporcionadamente
sus vidas de forma negativa.

En relacidn con la repercusion del aislamiento y la soledad percibida por la pandemia en
Espafia, el estudio mas cercano se centra en el impacto psicoldgico de la situacién y ha
comparado la percepcidn de ansiedad, tristeza, soledad en funcidn de la edad y la
percepcion negativa de envejecimiento (Losada-Baltar et al., 2020). Este estudio mostrd
que los efectos han sido considerados por la mayoria de las personas como moderados
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0 severos y que un amplio numero de afectados han informado problemas depresivos o
ansiosos.

Ademas de las consecuencias para la salud asociados a la enfermedad (COVID19), para
los cuales la edad ya es un factor de riesgo, la situacién de cuarentena y de aislamiento
se asocian a importantes consecuencias psicoldgicas para las personas (Brooks, et al.,
2020). Aunque muchas personas con discapacidad son resilientes, también han
experimentado los efectos nocivos del aislamiento prolongado y de los cambios de
rutinas en sus hogares, el aumento de la ansiedad, la soledad, la sensacion de
impotencia, la desesperacion e incluso, la violencia doméstica (Dalise et al., 2021; Lund;
2020).

Un estudio llevado a cabo entre los meses de abril y mayo de 2020 por Down Espaia con
la colaboracién de Beatriz Garcia, (psicdloga clinica vinculada a la FCSD, y con el apoyo
del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 a través de sus programas con cargo
al IRPF) se dirigié a evaluar las consecuencias psicosociales de la pandemia en la
poblacién con Sindrome de Down. Participaron 340 personas entre los 20 y 29 afios
quienes respondieron a un cuestionario online y se halld que casi la mitad afirmd tener
miedo al COVID-19; uno de cada cuatro se sintid solo durante el confinamiento; alrededor
del 50%se sintid triste; dos de cada diez reconocen que tienen miedo a salir a la calle y,
mas de la mitad sale de casa menos que antes; de lo que se infiere menos participacion
social.

Sobre los efectos de la pandemia directamente en PDID se pueden encontrar algunos
estudios descriptivos como el anterior que toca el tema de la soledad dentro del analisis
de otras vulnerabilidades socioafectivas y de salud mental. Al buscar sobre la soledad no
deseada vivenciada por familiares, especialmente sobre los cuidadores principales en
tiempos del COVID-19, los vemos igualmente enfocados en la demencia y asociados a
otras alteraciones mentales (Cohen, et al., 2020; Gallagher & Wetherell, 2020) y no
aparecen practicamente estudios que se refieran a esta poblacidn como cuidadores de
PDID.

Un estudio especifico que se ha encontrado sobre el impacto de la pandemia a las
personas con discapacidad y sus cuidadores (Lightfoot et al., 2021) reconocen que las
dramaticas restricciones para contener la propagacién de COVID-19 han alterado la vida
de muchas personas en riesgo y sus cuidadores familiares. Este estudio explord los
cambios percibidos en las formas de cuidado por parte de los cuidadores familiares y las
estrategias que utilizaron para hacer frente a estos cambios. A partir de 52 entrevistas
semiestructuradas con los cuidadores familiares (44 mujeres y 8 hombres) de adultos
mayores de 65 afos o adultos con discapacidad (sin describir).

Los resultados muestran que los cuidadores percibieron que los mayores cambios en la
prestacion de cuidados relacionados con COVID-19 se relacionaban a:
- Las limitaciones de contacto fisico y social (falta de contacto para los que no
convivian pues no se podia visitar); redes sociales mas pequefias; y cambios en las
interacciones sociales.
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- Tareas de cuidado modificadas; menos estimulacién social y ejercicio;
seguimiento desde lejos; cambios practicos en la prestacién de cuidados; y
horarios modificados.

Servicios y apoyos reducidos (cambios en el cuidado de la salud) y menos apoyos
y actividades formales de cuidado.
Un nuevo enfoque en la vigilancia y la seqguridad (mascaras y distanciamiento
fisico, y mantener el hogar seguro).

En relacién con las estrategias para adaptarse sefialan el mantenerse conectados y
aumentar la frecuencia de contacto como alternativa a las visitas en persona (al aire libre,
por la ventana, desde el coche, cartas.) incluso a través de la tecnologia,
conseqguir apoyo Y servicios nuevos, incluso de familiares que antes no se involucraban;
asi como acciones para reducir el estrés (asumir el autocuidado adaptando nuevas rutinas
y aprendiendo a lidiar con emociones como la culpa).

En Espana, en diciembre del 2020 se publica el informe COVID-19 y discapacidades
intelectuales y del desarrollo: impacto del confinamiento desde la perspectiva de las
personas, sus familiares y los profesionales y organizaciones que prestan apoyo.
Desarrollado por Plena Inclusidn Espaia y el Instituto Universitario de Integracion en la
Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca (Navas et al., 2020). Entre otros
resultados nos parece relevante destacar los referidos a las consecuencias de la falta de
apoyos en las personas con DID y sus familias y sus efectos a nivel emocional:
nerviosismo, ansiedad (alrededor del 60% aumento de los problemas de conducta (37%
y retroceso en las habilidades previamente adquiridas (43,9%

Aunqgue en el informe no se menciona directamente el constructo sensacion de soledad,
el 91,1%n=582) al responder a la pregunta abierta en la que se les pedia que expresaran
qué echaron de menos durante el periodo de confinamiento, un 74,5 Ygon independencia
de la edady el lugar de residencia, sefiald la falta de contacto con familiares y amigos en
primer lugar y en sequndo, las actividades recreativas o de ocio y los servicios y apoyos
profesionales especificos (20,0% basicamente asociados a la socializaciéon con amigos.
Es de sefalar que, aungque no se pregunta directamente, las situaciones de aislamiento
social suelen venir asociadas a la percepcion de soledad no deseada.

Por su parte, dentro de las familias participantes (n=323) un 66,3%efirieron mas estrés o
ansiedad debido a la sobrecarga de cuidados y a las dificultades para conciliar vida
familiar y laboral, mas intenso en quienes convivian con el familiar y vieron reducidos los
apoyos (de ocio, centro de dia, insercidn laboral, atencién temprana, centro de educacién
especial, centro ocupacional y apoyo en centro educativo ordinario); encontrando
diferencias significativas en funcién de la mayor o menor intensidad de los apoyos
necesarios (83,6%de las familias con necesidades mas extensas refirid cambios en los
servicios de apoyo previos y el 47 %reconoce la afectacidn que ha supuesto para su
familiar con DID en diferentes aspectos).
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"El cierre de muchos servicios o la falta de apoyos adecuados en determinados
entornos como el educativo, se ha traducido en que las familias hayan adoptado
infinidad de roles (profesionales, madres, padres, educadores, monitores de ocio
y tiempo libre) para garantizar el bienestar de la persona con DID". (Navas et al.,
2020, p.48)

Igualmente, aunque no se menciona directamente la soledad percibida, los datos revelan
que las familias que refieren haber requerido ayuda (n=96), sefialan en uno de cada dos
casos la necesidad de contar con apoyos para la conciliacién/respiro (49,0% 0 apoyo
emocional (45,8% Estos datos, junto con los referidos a la dificultad para gestionar el
bienestar emocional y los problemas conductuales de la persona con DID con quien se
ha convivido durante el confinamiento, sefialan que algunas familias han visto
especialmente quebrado su bienestar psicoldgico durante el estado de alarma.

Si bien no es posible desde estos resultados concluir que la busqueda de apoyos refleje
un estado previo subjetivo de soledad, cabe preguntarse si estan relacionados e indagar
al respecto.

Desde esta panoramica constatada por la ciencia y la realidad palpable trasmitida por las
propias familias en los espacios de atencién y apoyo psicoldgico y otros servicios que
presta Plena Inclusién Cantabria; asi como la ausencia de datos al respecto de la soledad
no deseada en nuestra comunidad auténoma; nos hemos planteado responder las
siguientes preguntas de investigacion:

(Cudl es el estado de la percepcion de soledad no deseada en los cuidadores princjpales
de personas con discapaciadad intelectual y del desarrollo (PDID) en las familias de (a
comunidad autonoma de Cantabria?

(Cudl es el perfil de riesqo de sufrir soledad no deseada en cuidadores de PDID en
Cantabria?

(Cudles serian las demandas de apoyo que se considerarian mdas efectivas para evitar la
percepcion de soledad no deseada?

3.0BJETIVOS

Para dar respuesta a las interrogantes anteriores, nos hemos planteado como objetivo
general, caracterizar la percepcion de soledad no deseada en familiares o asimilados que
tienen o han tenido el rol de cuidador principal de su familiar con DID.

Entre los objetivos especificos nos hemos propuesto:
Fase Exploratoria —Evaluacion:

- Describir las caracteristicas demograficas de la muestra.
- Identificar la presencia y nivel de soledad no deseada.
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- Describir el perfil de riesgo de sufrir soledad no deseada en los participantes del
estudio.

- Identificar las dificultades principales a las que estan expuestos e inciden en la
percepcion de soledad.

- Conocer las acciones que se consideran mas necesarias para paliar la soledad no
deseada.

- Proponer acciones especificas para apoyar a las familias y contribuir como
fundacion a disminuir la sensacién de soledad no deseada.

Fase de Intervencion:
- Disenar el plan de acciones para contribuir a paliar la percepcién de soledad no
deseada.
- Implementar las acciones disefadas.
- Evaluar la intervencion y reajustar las estrategias y acciones para intervenciones
futuras.

4.METODOLOGIA

EL proyecto se divide en dos fases, una primera parte del estudio es exploratorio
descriptivo, pues solamente se pretende caracterizar la variable percepcion de soledad
no deseaday asociarlo a otras variables esencialmente demograficas; sin el objetivo de
modificar. La sequnda fase es de implementacién y supone el disefio de un programa de
intervencién, durante el que se implementaran las acciones disefiadas para paliar la
vivencia o percepcion de soledad no deseada y se evaluaran sus efectos.

El estudio que hemos disefiado tiene un caracter exploratorio descriptivo, pues no posee
la intencidn de ofrecer explicaciones acerca del estado de la soledad no deseada; sino
constatarla y describir el estado de la cuestidn, detectar posibles perfiles de riesgo; asi
como recoger opiniones acerca de las necesidades y acciones para paliar la vivencia
subjetiva u objetiva de soledad no deseada.

El concepto de partida supone la soledad no deseada como la percepcién de que las
relaciones interpersonales que mantenemos son insuficientes o no son de la calidad o
intensidad que deseariamos que fueran (Castro-Blanco, 2016).

Ademas de la variable soledad no deseada se exploran otras variables de interés por
considerarse relacionadas, tales como el aislamiento social y el acceso y uso de la
tecnologia que a corto plazo pueden guiar alternativas y acciones concretas de
intervencion.

El aislamiento social o la soledad objetiva(Castro-Blanco, 2016) se caracteriza por la falta

de relaciones interpersonales duraderas mientras que los sentimientos de soledad son
subjetivos y estan compuestos por la manera como una persona percibe, experimenta y
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evalua su propio aislamiento social y la falta de comunicacidn con los demas (de Jong-
Gierveld & Raadschelders, 1982). EL nivel de aislamiento puede ser medido:
- Tipo de red social desde su tamafo y densidad (cantidad de personas que la
componen y por el grado de interrelacion de sus miembros (Victor et al.,2000).
- Accesibilidad y reciprocidad de las relaciones, la vivencia de gpoyo social o la
soledad emocional y sintdnica de Castro-Blanco (2016).

Lo opuesto al aislamiento social seria la particjpacion social, y lo opuesto a la soledad
seria el sentimiento de pertenencia o de estar integrado o apoyado socialmente (de Jong
Gierveld & Havens, 2004).

Una Ultima variable de caracter objetivo es el acceso y uso de la tecnologia. Un estudio
del 2019, aunque realizado con personas sin hogar que manifestaron altos niveles de
soledad lo cual puede resultar obvio; reveld ademas el papel esencial del uso del internet
para contactar amigos y familiares y necesidad de la tecnologia con relacidn a las
posibilidades de comunicacidn, conexion social y disminuir la percepcion de soledad
(Valerio-Urefia, Herrera-Murillo y Rodriguez-Martinez, 2020). Las conclusiones a las que
llegaron en este estudio podemos considerarlas transferibles y relevantes para la
poblacién de interés y a la actual situacién que ha demostrado a la tecnologia como
alternativa al aislamiento impuesto por la situacién de pandemia.

La encuesta abarca también variables demograficas que nos permite caracterizar la
muestra:
- Perfil del familiar que ejerce como cuidador principal: referido al rol o vinculo filial
del cuidador, o si fuera el caso, cuidador asimilado en pregunta abierta.
- Edad: con rangos de 10 afios desde “Menor de 36 afios”, hasta “Mayor de 76".

Menor de 36
Entre 36y 45
Entre 46 y 55
Entre 56y 65
Entre 66y 75
Mayor de 76

- Sexo: referido a la persona que completa la encuesta.
- Modelo de convivencia: se refiere a las formas de convivencia familiar.

Modelo de convivencia

Vive sola/o

Convive con pareja

Convive con pareja e hijo/a
Convive con pareja e hijos/as
Convive con hijo/a
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Convive con hijos/as
Otra

- N.°de miembros de la unidad familiar en situacion de dependencia: 1, 2, 3 0 mas.
- Lugar de residencia: en referencia al entorno rural o urbano.
- Nivel de estudios: referido a la persona que completa la encuesta.

Nivel de estudios

Sin estudios
Primarios
Secundarios
Universitarios

- Porcentaje o grado de discapacidad reconocida del familiar o familiares con DID:
abierta a poner el valor del porcentaje reconocido a su familiar por parte de las
autoridades. Aquellas personas que aun no tuvieran la valoracion podian
seleccionar “Sin Valoracion” y en caso de solicitada ero no concluida
“En Tramite". Posteriormente se establecerian rangos para los porcentajes.

Porcentaje (%) de discapacidad del familiar

o familiares con discapacidad
Sin valoracion

En tramite
>=33
>=34<=64
>=65<=74
>=75

- Nivel de dependencia reconocido: se ofrecen las tres opciones delimitadas por la
administracion (Grado |, Grado II, Grado llI).

- Género del familiar con DID: mujer, hombre.

- Necesidades de apoyo (percibidas): aunque desde Plena inclusidn Cantabria
existe un protocolo para evaluar las necesidades de apoyo de una PDID, se tomé
la respuesta en funcién de la percepcidn subjetiva del encuestado (Baja, Media,
Alta).

Participantes

- Familiares o asimilados (madres y padres, hermanos/as, representantes legales,
etc.) que tienen el rol de cuidador principal de una persona con DID, y pertenecen
a las entidades de Plena Inclusidon Cantabria (Ampros, Fundacién Fernando Arce,
Andares, Fundacion de Apoyos Cantabria y Minuscan), a entidades colaboradoras
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(CEE Parayas, CEE Pintor Martin Saez, CEE La Arboleda, CEE EL Molino...) y
servicios sociales de diferentes ayuntamientos y mancomunidades.

- Familiares que se relacionan directamente con la federacion a través del area de
familias.

Las variables demograficas descritas se dispusieron en las diez primeras preguntas del
cuestionario, recogiendo asi datos del cuidador principal o persona encuestada e
informacién sobre la unidad familiar y la PDID con la que conviven. Esta informacion
permite caracterizar a los participantes desde el punto de vista demografico, para
posteriormente, establecer un perfil en relacidn con la percepcién de soledad no
deseada. En este apartado solamente describiremos la muestra desde las variables
demogrdficas y cumplimentaremos nuestro primer objetivo especifico.

Caracteristicas demograficas de la muestra

EL Perfil (Tabla y Grdfico 1) de los participantes en el estudio, se refiere al rol filial que
representa el cuidador en su relacién con el PDID. Los resultados muestran claramente
que el rol principal de cuidador lo ejercen las madres, el 65%le ese 99,1%que muestra que
son los familiares mas directos los que se encargan del PDID. Resulta curioso,
gue, aunque en caso muy excepcionales, el rol de cuidador estuviera a cargo por otra
persona de la familia (fuera de los padres o familiares directos como hermanos y
hermanas) como es el caso de familiares politicos (“cufiada”), el rol lo vuelve a asumir una
mujer.

Perfil | N.° %

Madre 7 65,1

Padre 28 25,7

Hermano 4 3,7

Hermana 5 4,6

Cunada 1 0,9
109

Tabla 1. Perfil. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares
cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022.
Plena inclusion Cantabria.
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PERFIL

H Madre MPadre MHermano Hermana ™M Cufiada

Grdfico 1. Perfil. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo’. 2022. Plena inclusion Cantabria.

Con relacién a la variable Edad (Tabla y Grdfico 2), \a tabla y grafico correspondiente
muestran que mas del 70 %ge los participantes se ubican en un rango de edad entre los
36y los 65, estando casi la mitad de la muestra en el rango entre los 46 y 65 afos (49,6%
lo que nos presenta que el inicio de los cuidados de un hijo con DID ronda la treintena 'y
coincide con las etapas de vida activa profesional y mas productiva de las personas.
Ademas, es de sefialar que casi un quinto de la muestra (19,3%entre los 66 y 75 afios,
permanece como cuidador principal lo que nos indicaria entre 30 y 40 afios dedicados al
cuidado, probablemente alejado de una vida laboral o profesional independiente y de una
posible fuente de realizacidn personal.

Edad N.° %
Menor de 36 7 6,4
Entre 36 y 45 23 21,1
Entre 46 y 55 27 24,8
Entre 56 y 65 27 24,8
entre 66y 75 21 19,3
Mayor de 76 4 3,7
109

Tabla 2. Edad. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los
familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.
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EDAD

B Menor de 36 B Entre 36 y 45 M Entre 46 y 55

W Entre 56 y 65 Mentre 66 y 75 M Mayor de 76

4%6%,

19%

Grdfico 2. Edad. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con discapacidad
Intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

La variable Sexo (7Tabla y Grdfico 3), muestra que el 70%de los participantes fueron

mujeres (70,64% corroborando que el rol de cuidador principal recae en las mujeres,
tal como muestran los estudios previos.

Mujer 77 70,64
Hombre 32 29,36
109

Tabla 3. Sexo. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo’. 2022. Plena inclusion Cantabria.

SEXO

B Mujer EmHombre

Grdfico 3. Sexo. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo’. 2022. Plena inclusion Cantabria.
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Seqgun el Modelo de Convivencia el (Tabla y Gréfico 4), puede apreciarse que el mas
frecuente es la convivencia de la pareja con uno o mas hijos. No obstante, seria
interesante mas adelante ver la asociacion entre la percepcidn de soledad en ese casi13%
gue tiene un modelo monoparental que suponemos madre soltera o viuda con su hijo/a
con DID.

Modelo de convivencia N.° %

Vive sola/o 4 3,67%
Convive con pareja 3 2,75%
Convive con pareja e hijo/a 37 33,94%
Convive con pareja e hijos/as 40 36,70%
Convive con pareja, hijos/as y nieto/a 1 0,92%
Convive con pareja, hijo/ay padres (abuelos) 1 0,92%
Convive con pareja, hijo/a, padres (abuelos) y hermano 2 1,83%
Convive con pareja, hijo/a y hermano 1 0,92%
Convive con hijo/a 14 12,84%
Convive con hijos/as 2 1,83%
Convive con su hijo/ay madre (abuela) 2 1,83%
Convive con su hijo/a, madre (abuela) y tia 1 0,92%
Convive con pareja, su hijo/ay tio paterno 1 0,92%

109

Tabla 4. Modelo de convivencia. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores
de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusidn Cantabria.
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MODELO DE CONVIVENCIA

W Vive sola/o
M Convive con pareja
m Convive con pareja e hijo/a
Convive con pareja e hijos/as
m Convive con pareja, hijos/as y nieto/a
M Convive con pareja, hijo/a y padres (abuelos)
M Convive con pareja, hijo/a, padres (abuelos) y hermano
m Convive con pareja, hijo/a y hermano
B Convive con hijo/a
H Convive con hijos/as
H Convive con su hijo/a y madre (abuela)
B Convive con su hijo/a, madre (abuela) y tia

M Convive con pareja, su hijo/a y tio paterno

o
<

37

14

Grdfico 4. Modelo de convivencia. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores
de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.
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En relacion con el Mdmero de miembros de la familia con una DID (Tabla y Gréfico 5),
casi el 80%eportd un solo miembro de la familia con DID, sin embargo, casi un quinto
(19,2%de los hogares lidian con 2 o mas familiares dependientes

d U Qe depe 0[S d
1 87 79,8
2 12 1,0
30mas 10 9.2

109

Tabla 5. N.° de miembros de la unidad familiar en situacion de dependencia.
“Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de
personas con discapacidad intelectval o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion
Cantabria.

4. N.° de miembros de la unidad familiar en situacién de dependencia (incluido el familiar o

familiares con discapacidad intelectual o del desarrollo)
109 respuestas

01
[ M

! © 3omas

Grdfico 5. N.° de miembros de la unidad familiar en sitvacion de dependencia. ‘I igacion
aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

Respecto al Lugar o entorno de residencia predominante es el medio urbano (63,8%tal
como muestra el (7abla y Grdfico 6), aunque hay un porcentaje que representa mas de La
tercera parte de la muestra que vive en entorno rural. Esta caracteristica demografica
podria tener influencia en la percepcion de soledad, especificamente asociada a la
capacidad de participacion social y la vivencia de aislamiento social.

Lugar de residencia N.° %

Medio rural 40 36,7

Medio urbano 69 63,3
109

Tabla 6. Lugar o entorno de residencia. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo’. 2022. Plena inclusion Cantabria.
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5. Lugar de residencia

109 respuestas

@ Medio rural
@ Medio urbano

Gridfico 6. Lugar o entorno de residencia. ‘Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares
cuidadores de personas con discapacidad intelectval o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

Por su parte, el Nivel de estudios (Tabla y Grdfico 7) muestra que mas de la mitad de los
encuestados posee estudios secundarios (52,43) o universitarios (38,5%y menos del 10%
posee estudios minimos o ninguno (9,2%

Nivel de estudios N.° %

Sin estudios 1 0,9

Primarios 9 8,3

Secundarios 57 52,3

Universitarios 42 38,5
109

Tabla 7. Nivel de estudios. ‘Investigacion aplicada en soledad no deseada de los
familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectval o del desarrollo”. 2022.
Plena inclusion Cantabria.

6. Nivel de estudios
109 respuestas

@ Sin estudios

@ Primarios

@ Secundarios

@ Universitarios

Grdfico 7. Nivel de estudios. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores
de personas con discapacidad intelectval o del desarrollo’. 2022. Plena inclusion Cantabria.
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Respecto al Porcentaje de discapacidad del familiar o familiares con DID a su cuidado
(Tabla y Gréfico 8), podemos observar que solo el 2%no esta valorado o esta en tramite
(equivale a dos personas de toda la muestra). De los valorados, mas del 50%se le
reconoce un porcentaje de discapacidad igual o mayor del 75% el resto se concentra por
encima del 33%Esto nos hace suponer que son personas con una DID de moderada a
severa con todas las dificultades de autovalidismo, dependencia y las necesidades de
cuidado que implicarian. Ademas, se reporta que 8 (7%de los encuestados, ademas de la
PDID, cuidan a otros familiares con discapacidad o dependencia (madres, padres, abuela)

Porcentaje (%) de discapacidad del familiar o

familiares con discapacidad

Sin valoracién 1 1%
En tramite 1 1%
>=33 6 6%
>=34<=64 13 12%
>=65<=74 42 39%
>=75 61 56%

Tabla 8 Porcentaje de discapacidad del familiar o familiares con DID a su cuidado. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los
familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectval o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

% DISCAPACIDAD PDID

70
60
50
40
30
20
10
0 [
1

W Sin valoracién M En trdmite m>=33 >=34<=64 MW >=65<=74 MW>=75

Grdfico 8 Porcentaje de discapacidad del familiar o familiares con DID a su cuidado. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los
familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectval o del desarrollo’. 2022. Plena inclusion Cantabria.

Una variable muy relacionada con la anterior es el Nivel o grado de dependencia
reconocido (7abla y Grdfico 9). Los resultados muestran que alrededor del 80 %de las
familias tiene uno o mas PDID con un Grado Il o lll, siendo menos los que aun estan
considerados en Grado |. mientras alrededor de un 8,2%9 PDID) aun no ha sido valorado.
Es de esperar que, si gran parte de los encuestados cuida a personas con mas de un 65%
de discapacidad reconocida, ya tengan ademas reconocido el Grado de Dependencia a
los niveles Il y Ill. No obstante, sabemos que ambos procedimientos son independientes,
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lo que permite explicar que sélo haya una persona sin valoracidén de su porcentaje de
discapacidad, mientras que aun 9 no tengan reconocido el Grado de Dependencia.

Nivel de dependencia del familiar o

familiares con discapacidad

Tabla 9 Nivel o grado de dependencia reconocido. ‘Investigacion aplicada en soledad no deseada de los
familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectval o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion

Cantabria.

GRADO DE DEPENDENCIA DE LA PERSONA CON DID

EGrado! MGradoll mGradolll

M Sin valoracion

Grado | 14 12,7

Grado Il 38 345

Grado llI 49 44,5

Sin valoracion 9 8,2
10

Grdfico 9 Nivel o grado de dependencia reconocido. ‘Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con

discapacidad intelectval o del desarrollo’.

2022. Plena inclusion Cantabria.

En lo que se refiere al Género del familiar con DID (Tabla y Gréfico 10), podemos ver un

predominio de hombres, resultado esperado segun los datos de prevalencia de los DID,
reconocida por la literatura cientifica.

Género del familiar con discapacidad N.° \

Mujer 36 31,9

Hombre 77 68,1
13

Tabla 10. Género del familiar con DID. ‘Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares

cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.
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GENERO DE LA PDID

B Mujer ®Hombre

Grdfico 10. Género del familiar con DID. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con
discapacidad intelectval o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

Finalmente, sobre las Necesidades de apoyo del familiar o familiares con DID (Tabla y
Grdfico 1)algo mas del 50%econoce Altas necesidades de apoyo, mientras que en el otro
extremo vemos aproximadamente a un 10%gue percibe bajas necesidades de apoyo.

Necesidades de apoyo del
familiar o familiares con DID

Alta 62 56,9

Media 36 33,0

Baja ll 10,1
109

Tabla 11. Necesidades de apoyo del familiar o familiares con DID. “Investigacion aplicada

en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

NECESIDADES DE APOYO DE LA PDID

HAlta EMedia ®Baja

Grdfico 1. Necesidades de apoyo del familiar o familiares con DID. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los
familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.
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En relacidon con las caracteristicas del cuidador principal, el hecho de que sean
predominantemente madres, y en ese sentido mujeres, en edades medias entre los 36 y
65 anos, justo las edades productivas, las que ejerzan el rol de cuidador informal (que no
percibe remuneracion) es algo que corroboran otros estudios que indaga en la
sobrecarga de los cuidadores de personas dependientes, aunque no se refieran
directamente a PDID (Carretero, Garcés y Rddenas, 2006). Otro estudio que corrobora
nuestros resultados, relevante por la revisidon que ofrece acerca de las variables
demogrdficas y la percepcion de soledad, es el ya mencionado de Pinazo-Hernandis y
Donio-Bellegarde quienes sefialan que, aunque las variables sociodemograficas no son
determinantes en la percepcién de soledad, si contribuyen a determinar factores de
riesgo y protectores, y sus respectivos perfiles. Las autoras presentan ademas el resumen
de otras investigaciones que sefialan perfiles de personas con mayor riesgo a sentirse
solos (2018, p.49). Senalamos aquellos que pueden compararse con nuestra muestra:

- Las mujeres (Dahlberg Andersson, McKee, & Lennartsson, 2015, Losada et al., 2012,
Pinquart & Sorensen, 200I; Rico-Uribe et al,, 2016).

- Laspersonas mds mayores (Dykstra, 2009; Dykstra, van Tilburg, & de Jong Gierveld,
2005, Victor, Scambler, et al., 2005).

- Las personas no casadas o que no tienen una pareja confidente (de Jong Gierveld,
1998 Hawkley & Cacioppo, 2009, Victor, Scambler, et al., 2005).

- Las personas que viven solas (Hughes, Waite, Hawkley, & Cacioppo, 2004, Koc,
2012, Steed, Boldy, Grenade & Iredell, 2007; Zebhauser, Baurnert et al., 2014).

- Las personas que tienen niveles mds bajos de estudios (Luanaigh & Lawlor, 2008;
Savikko, Routasalo, Tilvis, Strandberg, & Pitkédld, 2005, Sundstrém et al., 2009).

5.INSTRUMENTOS

No existe un instrumento especialmente disefiado para personas cuidadoras de personas
con DID. La mayoria de las escalas para evaluar la soledad estan dirigidas y contrastadas
en adultos mayores.

Se ha disefiado una encuesta a partir de la revisidon de la Escala de Soledad Social ESTE-
Il, que ya introduce tres factores: percepcion de apoyo social, la particjpacion socialy el
Uso de las nuevas tecnologias.

La escala ESTE-II (Pinel, Rubio y Rubio, 2009), es un instrumento de medicién de soledad
social, continuidad de la Escala Este | (Rubio y Aleixandre, 1999; Rubio, 2000; Rubio y
Aleixandre, 2001) revisada y actualizada (Rubio, Pinel y Rubio, 2010). La Escala Este | mide
cuatro factores (Soledad conyugal, soledad familiar, soledad existencial y soledad
social), mientras que la Escala Este Il se centra en profundidad en el factor de Soledad
Socialy que cuenta con 15 ftems que describe una serie de situaciones o comportamientos
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que el sujeto debe clasificar en funcién de su frecuencia (Siempre- A veces- Nunca). Estan
distribuidos en tres subescalas: percepcion de apoyo social, la participacion socialy el uso
de las nuevas tecnologias. Las puntuaciones pueden ir desde 0 a 30 puntos maximo, y la
directa global se interpreta en niveles de soledad social Bajo (PD 0-10) Medio (PD 11-20),
o Alto (PD 21-30). La fiabilidad de esta escala medida con el Alfa de Cronbach es de 0,72
y del analisis factorial se extrajeron tres componentes que hemos respetado en nuestra
encuesta.

1. Factor 1: Percepcion de apoyo social que en la escala ESTE-Il abarca los ftems 1,
5, 6,8, 9,10, 1y 12 que en nuestra encuesta coinciden se recogen con los ftems del
1116

2. Factor 2: Uso de nuevas tecnologias que en la escala ESTE-Il abarca los items 15,
16 y 17 y en nuestro formato se recoge en los items desde el 17 al 19.

3. Factor 3: Indice de participacion social subjetiva que en la escala ESTE-Il abarca
los items 4, 7,13 y 14 y en nuestra encuesta son los items del 22 al 24.

Se han incorporado dos preguntas mas relativas al uso de las redes sociales por su
relevancia y vias masificadas de comunicacion virtual en la actualidad.

- Pregunta 20. ;Utilizas apps socilales tipo WhatsApp, Telegram, Facebook, Twitter
o Instagram?

- Pregunta 2l. /Sueles tener contacto con otras personas a través de Redes
Sociales?

La dltima pregunta es semiabierta (item 25) con posibilidad de marcar mdltiples
respuestas entre seis opciones con servicios que ya se proporcionan y asi valorar su
pertinencia, y la posibilidad de agregar otras necesidades o iniciativas: /Qué podria
ayuaarte a no sentirte solo/a?

En resumen, se decidid utilizar algunos items literales de la escala ESTE-Il antes de la cual
se han agregado preguntas relativas a variables demogrdficas, ya presentadas en la
descripcion de los participantes; se han incorporado un par de preguntas sobre redes
sociales y una pregunta final semiabierta en relacién con posibles acciones e iniciativas
percibidas como apoyos efectivos.

La tabla siguiente permite conocer la versidn final de la encuesta administrada para
abarcar la variable percepcion de soledad no deseada, asi como las puntuaciones
asociadas a las respuestas. La mayor puntuacidon se asocia a respuestas que van en
sentido de la ausencia de apoyo social; asi como la dificultad para el uso de tecnologias y
para la participacion social, todo lo cual se interpretaria como presencia de soledad no
deseada. Elrango para la interpretacion por niveles de las puntuaciones directas (PD) sera
la misma que para la ESTE-II: Puntuacidn: Nivel Bajo (PD 0-10), Nivel Medio (PD 11-20) o
Nivel Alto (PD >21).
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Siempre A veces Nunca
(0 ptos.) (1pto.) (2 ptos.)

Apoyo social

L

{Cuentas con alguien con quien hablar de tus problemas, preocupaciones o
desahoqgarte?

12 | (Cuentas con alguien que se preocupe o interese por ti?
13 | (Cuentas con personas cuando necesitas ayuda o apoyo?
14* | iSueles sentirte triste?
15* | ;/Te sientes solo/a?
16 | (Te sientes querido/a?
Tecnologias
17 | {Usas el teléfono movil?
18 | ¢{Usas ordenadores o tablets?
19 | (Navegas por internet?
20 | ¢Utilizas apps sociales tipo WhatsApp, Telegram, Facebook, Twitter o Instagram?
21 | (Sueles tener contacto con otras personas a través de Redes Sociales?
Participacion social subjetiva
22 | (Sueles salir los fines de semana con otras personas?
23 | {Haces amistades con facilidad?
24 | (Sueles ir a parques, asociaciones, actividades comunitarias o culturales donde
puedas relacionarte con otras personas?
1. Recibir informacion y asesoramiento en general
2. Aprender a usar la tecnologia para comunicarme (teléfono
movil, WhatsApp, Tablet, etc.).
({Qué podria | 3. Conocer a otras personas en mi misma situacion
ayudarte a no | 4. Participar en talleres de bienestar emocional
sentirte solo/a? | 5. Participar en sesiones de grupos de apoyo de forma
25 reqular

6. Recibir atencion psicoldgica individual
Otros (sefalar)

~

*En estas preguntas se invierten las puntuaciones de Siempre (2 puntos) y Nunca (0 puntos), debido a que estan expresadas
en el sentido inverso.

Se revisé ademas la Escala de Soledad de Jong Gierveld (DJGLS, siglas en inglés de Jong
Glerveld Loneliness Scale) por considerarse ambas las mas frecuentemente utilizadas y
adaptadas a la poblacion espafiola; lo cual nos permitiria en una fase posterior post-
intervencion, utilizar un instrumento equivalente a la Escala ESTE-Il para evaluar la
eficacia de los recursos implementados. Ambas son escalas cortas, sencillas y de facil
administracion, que permiten recoger la informacidn auto cumplimentada por via online
0 por una tercera persona entrenada por via telefénica, garantizando el anonimato y la
confidencialidad de los datos.
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La Escala de Soledad de De Jong Gierveld, también conocida como o el D/GLS (siglas en
inglés de De Jong Gierveld Loneliness Scale) de De Jong Gierveld & Kamphuis (1985) y
traduccién y adaptacion espafiola por Buz y Prieto (2014), cuenta con 11 items a responder
en 3 categorias (Si- Mas o menos- No). Las respuestas se dicotomizan y se puntdan con 1
si se responde, mds o menos o noen los items 1, 4,7, 8 y 11; o si se responde mds o menos
o0 s/en los restantes items.

Los items se refieren a si las personas experimentan situaciones donde el nimero de
relaciones interpersonales es mas pequefio del deseado (p. e.: “Tengo mucha gente en
la que confiar plenamente”) o si se ha alcanzado el nivel deseado de intimidad (p. e.: “Echo
de menos tener un buen amigo de verdad”) y se dividen en dos subescalas: soledad social
y soleaad emocional. Las puntuaciones directas pueden ir de 0 a 11 puntos y se interpretan
en un rango que va desde Ausencia de Soledad (PD=0) a Soledad Maxima (PD= 1)
resultado de sumar el nUmero de respuestas afirmativas o negativas en todos los ftems.

Aunque en Espafia se ha utilizado esencialmente en adultos mayores y es una escala que
debido a los pocos items no permite discriminar niveles de soledad en las personas
afectadas, se ha considerado un instrumento unidimensional valido y fiable (la fiabilidad
de las puntuaciones directas fue de a = 0.77) para medir la soledad (Buz y Prieto, 2013;
Buz y Parez-Arechaederra, 2014). Este instrumento ha mostrado asociaciones de
moderadas a altas entre la soledad y la depresidn, la soledad autoevaluada, las
emociones positivas y negativas y la satisfaccion con la vida. Ademas, el DJGLS permite
diferenciar entre grupos conocidos segun el género, el estado civil, la forma de vida, la
salud, los aspectos estructurales y funcionales de las redes y la actividad sociales. No
obstante, los propios autores reconocen en su analisis que la fiabilidad de las
puntuaciones de las personas (0.69) y los items (0.77) fue baja.

1 - Siempre hay alguien con quien puede hablar de sus problemas diarios. (—)
2 - Echa de menos tener un buen armigo de verdad. (+)

3 - Siente una sensacidon de vacio a su alrededor. (+)

4 - Hay suficientes personas a las que puede recurTir en caso de necesidad. (—)
& - Echa de menos la compadiia de otras personas. (+)

£ - Piensa que su circulo de amistades es demasiado limitado. {(+)

7 - Tiene mucha gente en la que confiar completamente. ()

& - Hay suficientes personas con 1as que tiene una amistad muy estrecha. (=)
S - Echa de menos tener gente a su alrededor. (+)

10 - Se siente abandonado a menudo. (+)

11 - Puede contar con sus armigos siempre que 1o necesita. (—)
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TABLA 1
Propiedades psicométricas de los items
ftems Infit Oufic D, EE R
1-Siempre hay alguien con quien puede hablar de sus problemas diarios. (-) 098 092 095 013 057
2-Echa de menos tener un buen amigo de verdad. (+) 1.12 113 -154 0.1 05
3-Siente una sensacién de vacio a su alrededor. (+) 085 072 022 011 063
4-Hay suficientes personas a las que puede recurrir en caso de necesidad. (-) 0.88 0.63 2.04 017 059
5-Echa de menos la compafifa de otras personas. (+) 091 08 -1.9 01 058
6-Piensa que su circulo de amistades es demasiado limitado. (+) 104 105 06 01 054
7-Tiene mucha gente en la que confiar completamente. (-) .15 158 -1.55 0.1 047
8-Hay suficientes personas con las que tiene una amistad muy estrecha. (-) 1 1 142 0.14 055
9-Echa de menos tener gente a su alrededor. (+) 094 092 -1.1 01 058
10-Se siente abandonado a menudo. (+) 097 072 097 013 058
11-Puede contar con sus amigos siempre que lo necesita. (-) 1.09 136 1.09 0.3 051
M 099 099 0 0.12
DE 009 027 132 0.02

Nota. Los items marcados con (+) estdn en la direccién del constructo y miden el componente emocional de la soledad. Los
ftems con (-) estin en la direccién negativa y miden el componente emocional. D, = localizacién; EE = error esténdar; R, =
correlacién item-total.

La encuesta se disefid en la herramienta Google Forms, para administrarla de forma
online directamente o para su cumplimiento por via telefénica. La encuesta que abarca
los 25 items incluye preguntas asociadas a variables demograficas y la escala
ESTE-II tal como se ha descrito anteriormente.

Aunqgue nos hemos decidido por estas dos escalas por sus caracteristicas generales, la
frecuencia de uso en el ambito cientifico y sus ventajas logisticas que nos ofrece, somos
conscientes a priori de alguna limitacidon metodoldgicas que supone. EL hecho de que las
escalas tienen poco margen de respuesta, de tres posibles, dos de ella dicotdmicas,
puede dificultar el analisis de la envergadura o los matices del constructo que se explora,
por lo que en abordajes posteriores lo apoyaremos con otros instrumentos o medidas
cuantitativas y cualitativas que nos permitan profundizar, pero ain por determinar.

Fase previa de exploracion de la documentacion de referencia y organizacion
del estudio

En la fase previa exploratoria, de documentacidn y organizacion del estudio revisamos
los documentos de referencia relacionados con la soledad no deseada a través de la
busqueda y obtencién de material bibliografico, libros y articulos, de fuentes primarias
(principalmente) y secundarias, de web de centros y directorios, y en formato fisico y
especialmente electrdnico.

Exploramos los diferentes instrumentos de medicidn existentes y concretamos la fase
temporal de aplicacién del instrumento de investigacion, elaboramos documentacion
complementaria con informacidon sobre los objetivos de estudio, instrucciones de
administracién y consentimiento informado, ...y notas informativas para email y RRSS,
etc.
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Fase 1 Estudio exploratorio descriptivo-correlacional

Realizamos el estudio exploratorio descriptivo-correlacional, definiendo los
participantes, los datos demograficos y otras variables en base a los objetivos del estudio.

Solicitamos la colaboracion de las entidades federadas y colaboradoras y de servicios
sociales de diversos ayuntamientos y mancomunidades para llegar al maximo numero
posible de familiares de personas con discapacidad intelectual y del desarrollo que
tuviesen o hubiesen tenido el rol de cuidador.

Tras realizar diversas comunicaciones solicitando la participacion a los familiares de
forma directa (a través de los grupos de distribucidn de correo electrénico y mensajeria
instantanea) e indirecta (mediante las entidades y servicios sociales), y aunque
inicialmente estaba prevista la auto aplicacion del instrumento mediante un enlace al
formulario online, visto el escaso nimero de respuestas recopiladas en una primera
instancia, tomamos la decisidon de realizar la aplicacién del instrumento de forma
telefdnica. Utilizamos la base de datos federativa de contactos de familiares, y una
profesional fue la encargada de realizar cada aplicacién del instrumento por teléfono.

Una vez finalizado el plazo de aplicacion y recopiladas las respuestas, analizamos y
explotamos los datos resultantes, en base a las variables recogidas (necesidades de
apoyo del familiar con DID, edad, sexo, ambito de residencia, nivel de estudios y
composicion familiar), realizando el presente informe de resultados. EL andlisis y
explotacidn de datos se ha realizado con el programa Excel. EL andlisis de las respuestas
de los participantes a las preguntas cerradas se ha llevado a cabo a través del calculo de
estadisticos descriptivos (i.e., frecuencias y porcentajes). Ademas, se realizaron
comparaciones bivariadas entre los niveles de percepcidn de soledad no deseada y cada
una de las variables demograficas, buscando una posible relacidon y con ello determinar
perfiles y potenciales factores de riesgo.

Finalmente nos dispusimos a ofrecer los resultados y conclusiones en el presente
informe.

Fase 2 Compartir los resultados del estudio

En la sequnda fase compartiremos los resultados del estudio. Para ello realizaremos y
adaptaremos el informe en lenguaje sencillo y elaboraremos un resumen ejecutivo que
enviaremos a las personas participantes en el estudio, las entidades y organizaciones
participantes; las administraciones competentes; las entidades interesadas y la
ciudadania en general (a través de nuestras redes sociales y pagina web). Utilizaremos
diferentes medios y formatos: Jornadas, reuniones, charlas, RRSS, web, campanas, etc.
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Fase 3. Intervencion: diseio de acciones para prevenir y paliar la vivencia o
percepcion de soledad no deseada de los familiares que tienen o han tenido el
rol de cuidador/a principal de su familiar con DID

En la tercera fase nos centraremos en el disefio y/o adaptacion de la propuesta de
intervencién a partir de las necesidades detectadas, en laimplementacion de las acciones
de intervencion disefiadas, en la evaluacién de los efectos de la intervencidn y en ajustar
las estrategias y acciones en funcién de los resultados.

6.RESULTADOS y DISCUSION

Los resultados se presentan para dar respuesta al resto de los objetivos especificos y
responder a las preguntas de investigacion planteadas para este estudio:

Identificar la presencia y nivel de soledad no deseada

/JCudl es el estado de la percepcion de soledad no deseada en los cuidadores
principales de personas con discapacidad intelectval y del desarrollo (DID) en las
familias de la comunidad autonoma de Cantabria?

Los resultados que se exponen parten del analisis de frecuencia y porcentajes en cada
uno de los items de la encuesta relacionados con la Escala ESTE-Il y en funcion de cada
Factor. Posteriormente se ofrecen los datos del analisis de la puntuacion directa (PD) de
la escala para clasificarlo en tres niveles de soledad no deseada percibida (Bajo, Medio
y Alto) tal como orientan las normas de puntuacion e interpretacion de esta.

Factor: Percepcion de Apoyo Social

Con relacioén a la Percepcion de Apoyo Social, \as seis tablas y graficos a continuacion
(asociados a las preguntas 11-16 de la encuesta) muestran claramente que, desde los
resultados globales, la falta de apoyo social no es el factor que esté incidiendo
negativamente en la percepcion de soledad no deseada de la muestra estudiada. En
cada pregunta la opcidn seleccionada de forma mayoritaria, superando el 50%de las
respuestas, es a favor de la percepcién positiva de apoyo social (“Siempre” en las
preguntas 11,12,13 y 16- “Nunca” para la pregunta 15, redactada de forma inversa).
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1. (Cuentas con alguien con quien

hablar de tus problemas,

preocupaciones o desahogarte?

Siempre 67 61,5

A veces 28 25,7

Nunca 14 12,8
109

Tabla 12. ;Cuentas con alguien con quien hablar de tus problemas, preocupaciones o desahogarte?. “Investigacion
aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

11. ¢Cuentas con alguien con quien hablar de tus problemas, preocupaciones o desahogarte?
109 respuestas

@ Siempre
@ A veces
@ Nunca

Grdfico I2. ;Cuentas con alguien con quien hablar de tus problemas, preocupaciones o desahogarte?.
“Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

12. (Cuentas con alguien que se

preocupe o interese por ti?

Siempre 83 76,1

Aveces 18 16,5

Nunca 8 73
109

Tabla 13. ;Cuentas con alguien que se preocupe o interese por ti? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de
los familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion
Cantabria.

N.°

12. ¢Cuentas con alguien que se preocupe o interese por ti?
109 respuestas

@® Siempre
@® A veces
@ Nunca

P

Grdfico 3. ;Cuentas con alguien que se preocupe o interese por ti? “Investigacion aplicada en soledad no deseada
de los familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena
inclusion Cantabria.
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13. (Cuentas con personas cuando

necesitas ayuda o apoyo?

Siempre 65 59,6

A veces 27 24,8

Nunca 17 15,6
109

Tabla 14. ;Cuentas con personas cuando necesitas ayuda o apoyo? ‘“Investigacion aplicada en soledad no
deseada de los familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo’. 2022. Plena
inclusion Cantabria.

13. ¢Cuentas con personas cuando necesitas ayuda o apoyo?
109 respuestas

@® Siempre
24,8% 9 @ A veces
@ Nunca

Grdfico 14. ;Cuentas con personas cuando necesitas ayuda o apoyo? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de
los familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

Una tendencia diferente podemos observar en las respuestas a la pregunta 14 /Suveles
sentirte triste?, donde la frecuencia mayor se localiza en la opcidn "A veces” (52,3%
sequido por “Nunca” (26,6%y “Siempre” (21,1% No obstante, podria considerarse que es
un sesgo asociado al ftem. La tristeza es un estado emocional que no sélo se asocia a la
vivencia de soledad y los participantes pudieron suponer que responder en las opciones
extremas seria de alguna manera falsear la realidad. Nuestra interpretacion se ve
apoyada por el hecho de que a la pregunta 15. (Te sientes solo?, casi el 50%espondiera
“Nunca”, indicando que nuestros encuestados al responder no necesariamente
relacionaron su tristeza con soledad. No obstante, algunos autores si sefialan los estados
depresivos, entre otras consecuencias, como uno de los efectos de la soledad (Cacioppo
etal,, 2002, 2006; Losada et al., 2012).

Nos resultara interesante ver si esa quinta parte de la muestra que respondié sentirse
siempre triste se corresponde con personas con un nivel alto de percepcion de soledad
no deseada.
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14. ;Sueles sentirte triste? N.° %

Siempre 23 211

A veces 57 52,3

Nunca 29 26,6
109

Tabla 15 ;Sueles sentirte triste? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo’. 2022. Plena inclusion Cantabria.

14. ;Sueles sentirte triste?
109 respuestas

@ Siempre
® A veces
@ Nunca

Grdfico 15 ;Sueles sentirte triste? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

(Te sientes solo/a?
Siempre 20 18,3
A veces 35 32,1
Nunca 54 49,5
109

Tabla 16 ( Te sientes solo/a? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares

cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion
Cantabria.

15. ¢ Te sientes solo/a?
109 respuestas

@ Siempre
@ A veces
@ Nunca

Grdfico 16 ¢ Te sientes solo/a? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo’. 2022. Plena inclusion Cantabria.
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16. (Te sientes querido/a?

Siempre 91 83,5

A veces 13 n,9

Nunca 5 4,6
109

Tabla 17 ;Te sientes querido/a? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores
de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo’. 2022. Plena inclusidn Cantabria.

16. ; Te sientes querido/a?
109 respuestas

@ Siempre
@ A veces
@ Nunca

Tabla 17 ; Te sientes querido/a? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores
de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusidn Cantabria.

Factor: Uso de nuevas tecnologias

Respecto al factor “Uso de nuevas tecnologias”|as cinco tablas y graficos siguientes
(asociados a las preguntas 17-22 de la encuesta) muestran que, desde los resultados
globales, el uso de las nuevas tecnologias no es un factor que esté incidiendo
negativamente en la percepcidn de soledad no deseada de la muestra estudiada. La
mayoria de los encuestados reconoce que “Siempre” usa el teléfono movil (75,2% un
ordenador o Tablet (46,8% el internet (63,3% Menos frecuente (predomina el “A veces”)
es el uso de aplicaciones informaticas con de caracter social (53,2%yYy la tenencia de
contactos a través de estas propias redes sociales (56% No obstante, es de constatar que
el porcentaje de personas que responde “Nunca” es en todas las preguntas mas bajo que
para el resto de las opciones, indicando que de forma general hay un uso apropiado de
las nuevas tecnologias.

17. {Usas el teléfono movil?

Siempre 82 75,2

A veces 26 23,9

Nunca 1 0,9
109

Tabla 18 ;Usas el teléfono movil? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares
cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.
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17. ¢Usas el teléfono movil?

109 respuestas

@ Seimpre
@ Aveces
@ Nunca

Grdfico 18 (Usas el teléfono movil? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores
de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

Siempre 51 46,8

Aveces 29 26,6

Nunca 29 26,6
109

Tabla 19 ;Usas ordenador o Tablet? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares
cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

18. ¢Usas ordenador o tablet?

109 respuestas

@ Siempre
@® A veces

@ Nunca
26,6%

46,8%

Tabla 19 ;Usas ordenador o Tablet? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas
con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

19. {Navegas por

internet?
Siempre 69 63,3

A veces 33 30,3
Nunca 7 6,4
109

Tabla 20 ;Navegas por internet? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores
de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.
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19. (| Navegas por internet?

109 respuestas

@ Siempre

@® A veces
' @ Nunca

Grdfico 20 /Navegas por internet? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

20. (Utilizas apps sociales tipo WhatsApp, N

Telegram, Facebook, Twitter o Instagram? .

Siempre 42 38,5
A veces 58 53,2

Nunca 9 8,3
109

Tabla 21 ;Utilizas apps sociales tipo WhatsApp, Telegram, Facebook, Twitter o Instagram? “Investigacion aplicada en
soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena
inclusion Cantabria.

20. ¢ Utilizas apps sociales tipo Whatsapp, Telegram, Facebook, Twitter o Instagram?

109 respuestas

@ Siempre
® Aveces
@ Nunca

Grdfico 21/ Utilizas apps sociales tipo WhatsApp, Telegram, Facebook, Twitter o Instagram? “Investigacion aplicada en
soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022.
Plena inclusion Cantabria.
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21. (Sueles tener contacto con otras

personas a través de Redes Sociales?

Siempre 34 31,2

Aveces 61 56,0

Nunca 14 12,8
109

Tabla 22 ;Sueles tener contacto con otras personas a través de Redes Sociales? “Investigacion aplicada en soledad no
deseada de los familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo’. 2022. Plena inclusion
Cantabria.

21. ;Sueles tener contacto con otras personas a través de Redes Sociales?

109 respuestas

@ Siempre
@ A veces
@ Nunca

Grdfico 22 ;Sueles tener contacto con otras personas a traves de Redes Sociales? “Investigacion aplicada en soledad no
deseada de los familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo’. 2022. Plena inclusion
Cantabria.

Factor: Participacion Social Subjetiva

Finalmente, en lo que concierte al factor " Participacion Social Subjetiva’, las tres tablas y
graficos asociados a las preguntas 22-24 de la encuesta), muestran que, desde los
resultados globales, la percepcidn subjetiva de posibilidad de participacidn social es el
factor que esté incidiendo negativamente en la percepcion de soledad no deseada de
la muestra estudiada.

Si revisamos las tablas podemos constatar que en las preguntas 23 y 24 que indagan
sobre (a posibilidad de participar socialmente el grueso de las respuestas (mas del 75%
se reparte entre las opciones “Aveces"y “Nunca”. Por su parte, la pregunta 23 que indaga
la percepcidn subjetiva de la propia capacidad social en /Haces amistades con facilidad’?,
la opcidn mas respondida vuelve a ser “Siempre” (64,2% indicando que las personas se
sienten habiles socialmente.
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22. ;Sueles salir los fines de semana con

otras personas?

Siempre 20 18,3

Aveces 42 38,5

Nunca 47 43,1
109

Tabla 23 ;Sueles salir los fines de semana con otras personas? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares
cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

22. ;Sueles salir los fines de semana con otras personas?
109 respuestas

@® Siempre
@ A veces
@ Nunca

Grdfico 23 ;Sueles salir los fines de semana con otras personas? “Investigacion aplicada en soledad no
deseada de los familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022.
Plena inclusion Cantabria.

23. (Haces amistades con facilidad? N.° %

Siempre 70 64,2

A veces 19 17,4

Nunca 20 18,3
109

Tabla 24 ;Haces amistades con facilidad? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo’. 2022. Plena inclusion Cantabria.

23. ¢{Haces amistades con facilidad?

109 respuestas

@ Siempre
@ A veces
@ Nunca

18,3%

64,2%

Grdfico 24 ;Haces amistades con facilidad? “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares
cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.
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24. ;Sueles ir a parques,

asociaciones, actividades
comunitarias o culturales?

Siempre 27 24,8

A veces 46 42,2

Nunca 36 33,0
109

Tabla 25 /Suveles ir a parques, asociaciones, actividades comunitarias o culturales?
“Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

24. ;Sueles ir a parques, asociaciones, actividades comunitarias o culturales donde puedas

relacionarte con otras personas?
109 respuestas

@ Siempre
® Aveces
@ Nunca

Grdfico 25 ;Suveles ir a parques, asociaciones, actividades comunitarias o culturales? “Investigacion aplicada en
soledad no deseada de los familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022.
Plena inclusion Cantabria.

Estos resultados nos indican que como muestra general, la mayor dificultad para disfrutar
de vida social no esta en la propia capacidad relacional; sino en la dificultad real o
subjetiva para acceder a redes, grupos o espacios sociales como medio de socializacion,
distraccion y ocio que eviten el aislamiento social, que encontrd relevante el propio de
Jong Gierveld & Havens (2004) y que Castro-Blanco (2016) denomind soledad objetiva.

Describir los perfiles de riesgo de sufrir soledad no deseada en los participantes
del estudio.

(Cudl es el perfil de riesgo de sufrir soledad no deseada en cuidadores de PDID en
Cantabria?

Para responder a este objetivo hemos realizado comparaciones bivariadas entre las
diferentes variables demograficas y cada uno de los tres niveles de percepcion de
soledad no deseada(Bajo; medio y Alto).

La tablas y grafico a continuacién nos muestran que el 70%e las personas encuestadas
se ubican en el nivel bajo de percepcidn de soledad no deseada y practicamente el resto
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en un nivel medio (29% Como puede apreciarse en la tabla solo un 1%se ubica en el nivel
alto, estando representado por una sola persona.

SOLEDAD NO DESEADA N.° %
76 70%
32 29%
1 1%
109

Tabla 26 niveles de percepcion de soledad no deseada. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los
familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

Porcentaje por Nivel de Soledad No deseada
ALTO

1%

Grdfico 26 niveles de percepcion de soledad no deseada. “Investigacion aplicada en soledad no deseada de los familiares
culdadores de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”. 2022. Plena inclusion Cantabria.

Los resultados desglosados por niveles nos permiten mostrar el perfil demografico por
los diferentes niveles de soledad no deseada:

En el nivel alto (ver tablas anexas) de percepcion de soledad no deseada las
caracteristicas demograficas encontradas son: Hombre- padre entre los 36 y 45 afios, con
estudlios primarios y que convive en el medio rural con su pareja y dos personas
dependlentes (hifo y el padre con DID) con un Grado de discapacidad mayor del 75 %Nivel
de Dependencia lll y con Necesidades de gpoyo altas.

Desde el punto de vista de los factores trabajados en la prueba, es una persona que no
percibe de su entorno mucho apoyo social pues, aunque siempre se siente querido,
también siempre se siente triste y solo; asi como percibe que nunca cuenta con alguien
para hablar de sus problemas ni siente que alguien se preocupe o interese por él ni
personas con las que pueda contar cuando necesita ayuda o apoyo.

En relacién con la tecnologia, es evidente que no hace mucho uso de las nuevas
tecnologias, pues refiere que sélo a veces utiliza el teléfono mavil, ordenador, internet y
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aungue usa las redes sociales para contactar con otras personas, nunca aplicaciones
sociales como WhatsApp, Facebook, Twitter, etc.

Finalmente, refiere baja o nula participacion social pues, aunque a veces hace amistades
con facilidad, no disfruta de salidas de ocio ni de actividades organizadas por su entorno;
de hecho, refiere que una de las acciones que podrian ayudarle a no sentirse solo es
precisamente conocer Los servicios que ofrece la comunidad.

No podemos considerar estos resultados para conformar un perfil como de riesgo dado
gue partimos de una sola persona y no es posible generalizar. No obstante, este caso
cubre algunas de las caracteristicas de riesgo (), sefialadas por Santos-Olmo (2016): ser
cuidador con estudios bajo, baja satisfaccion con la vida con depresidn, baja frecuencia
de contacto social. Vasileiou et al. (2017) también describe una situacidn similar donde la
soledad se vivenciaba como espacio personal reducido e interaccién social disminuida,
privaciones, impotencia y sensacion de carga o responsabilidad exclusiva, sin apoyos ni
logisticos ni emocionales.

El (ver graficos y tablas a continuacién) de percepcion de soledad no deseada
esta representado por el 29%le los participantes y se puede resumir el perfil demografico
como: Mujer en el rol de madre, entre los 66-75 (31% arios, aunque se encuentran
porcentajes similares distribuido en el rango de 36-45 (22%y 46-55 (25% con estudios
secundarios (59% Personas que conviven en el medio urbano (63%solas con un solo hifo
varon con DID (75%al que se le reconoce un Grado de discapacidad mayor del 75 %46 %
Nivel de Dependencia de Il o Il (ambas al 41%y altas Necesidades de apoyo (66 %

EL perfil demografico encontrado en nuestros resultados corrobora lo hallado por
Santos-Olmo (2016) y su perfil de riesgo: cuidador, mujer, sola, a medida que se avanza
en edad, baja satisfaccion de vida, depresidn y con baja frecuencia de contacto. El hecho
de ser mujeres de avanzada edad se confirma como factor de vulnerabilidad social en
vinculada a la soledad sefialado en Donio-Bellegarde y Pinazo-Hernandis, 2016 y Donio-
Bellegarde, 2017).

Desde el punto de vista de las variables asociadas a la percepcion de soledad no deseada
podemos observar:

Percepcidn del apoyo social: el analisis de tablas y sus respectivos graficos muestra que,
en la mayoria de las preguntas, las respuestas estan repartidas entre uno de los extremos
(siempre o nunca) y el a veces, de lo que inferimos que no hay una tendencia dicotémica.
EL mayor porcentaje de la muestra refiere que siempre (53%cuentan con alguien que se
preocupe por ellos, perciben que entre nunca y a veces la posibilidad de contar con
alguien para hablar de sus problemas (72%ni para recibir ayuda y apoyo (75%o0 para
sentirse queridos (87% tendiendo al a veces o siempre cuando se responden a la
pregunta de si se sienten tristes (87%0 solos (79% Estos resultados permiten hablar de
un perfil de personas que no perciben apoyo social de su entorno.
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Uso de Tecnologias: las respuestas al respecto muestran un perfil bajo en el uso de las
tecnologias como medio de socializacion. Son personas que mayoritariamente utilizan
elmdvily navegan por internet (69% 50%espectivamente); menos el ordenador o Tablet
(porcentajes similares en las opciones de respuesta extremas). No hacen mucho uso de
las aplicaciones (72%ni de las redes sociales para relacionarse (94%ya que la mayoria de
las respuestas se distribuyen entre a veces y nunca.

Participacion social: también puede observarse un perfil bajo de participacion pues la
mayoria (66%responde nunca a salidas con otras personas; el 50%nunca participa en
actividades de su comunidad donde pudiera relacionarse con otras personas y casi la otra
mitad (41%reconoce que solo a veces. Con relacién a la percepcidn sobre la capacidad
personal para entablar amistad, aunque predomina el siempre (44% el resto esta muy
repartida a veces en 25%y nunca en 31%de lo que se deduce que el aislamiento social
pudiera estar en parte explicado por caracteristicas personales.

En relacién con las necesidades percibidas, el 45%refiere que recibir informacion y
asesoramiento general es una alternativa Util, lo que confirma que las acciones que se
vienen realizando en el drea de apoyo a familias de la federacidn, las entidades federadas
y colaboradoras y los servicios sociales basicos van bien encaminadas.
Otra alternativa que sefialan es conocer a otras personas en su misma situacion(15% que
es parte del programa Familiar a Familiar, de lo que se infiere la necesidad de compartir
vivencias, emociones, miedos, esperanzas con otras personas con las que puedan
empatizar mutuamente, esencialmente conectar.

Nuestros resultados se alinean con la literatura cientifica asociada al tema, incluso
reafirman la validez del instrumento utilizado que aun con limitaciones describe la
experiencia subjetiva de las personas que se siente solas. Aunque los estudios de Rubio y
colaboradores son con personas mayores, se pueden considerar equivalentes y soporta
nuestros hallazgos, teniendo en cuenta que la edad predominante con nivel medio de
soledad ha sido entre los 66 y 75 afos. (Pinel, Rubio y Rubio, 2010; Rubio, Pinel y Rubio,
2009; Rubio y Alexandre, 1999; Rubio, 2000; Rubio y Alexandre, 2001).

En relacién con la calidad y satisfaccién con la vida lo recalcan TomUs, Galiana, Oliver,
Sancho & Pinazo-Hernandis (2016). Otros estudios sefialan la percepcidn de soledad y el
apoyo social como predictores de depresion y satisfaccidon de vida (Tomas, Sancho,
Gutiérrezy Galiana, 2014 y Tomas, Montoro, Pinazo-Hernandis y Donio-Bellegarde; 2018).

Finalmente, se confirma con nuestros resultados los de Castro-Blanco (2016) y podemos
decir que las personas bajo el perfil de nivel medio de soledad no deseada, reflejan la
vivencia de los tres tipos de soledad que presenta la autora: la soledad objetiva, asociada
a la ausencia de relaciones sociales y falta de compafia pues son basicamente mujeres
que conviven solas con el familiar dependiente, ya sea porque han sido familias
monoparentales o por viudedad (no se ha recogido la variable estado civil lo cual podria
haber sido interesante de cara al constructo); la soledad emocional, dada la percepcion
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de falta de prestaciones de ayuda y cuidado, no saber a quién recurrir y; la soledad
sintonica por la falta de satisfaccion con las relaciones existentes.

En el nivel bajo de percepcion de soledad no deseada (ver graficos y tablas anexas) se
concentran la mayoria de las personas encuestadas (70%

El perfil se caracteriza por ser mujeres en el rol de madre, en edades principalmente
comprendidas entre los 46-55 arios (29% aunque pueden encontrarse en similares
proporciones entre los 36-45 (20%y los 56-65 (25% con estudios secundarios (50%y
universitarios (43% El entorno mayoritario sique siendo el urbano, con modelos de
convivencia familiar que incluye a una pareja con varios hijjos/as (43%o solo uno (40%
siendo la PDID predominantemente hombre (66 %en hogares en los que solo conviven
con una persona con DID (94%y dependiente (84% Al 55%iel familiar con DID se le ha
reconocido un Grado de discapaciaad mayor del 75%un Nivel de dependencia Ill (46 %y
Necesidades de apoyo altas (53%

Aunque no podemos establecer relaciones significativas entre las variables dado que no
se hicieron estudios de correlacion, ya se ha visto que en el perfil demografico la mayoria
de los participantes son mujeres en el rol de madre que afrontan los cuidados de un
familiar DID con alto porcentaje de discapacidad, Nivel Il o Ill de dependencia y altas
necesidades de apoyo, por lo que no son las caracteristicas del familiar lo que esta
explicando el nivel de soledad.

Si bien Castro-Blanco (2016) analizé la relacion entre la percepcion de soledad tener o no
pareja, vivir solo o acompafnado, contacto con personas con las que no se convive, vivir
en ambito urbano o rural, con la percepcidn de la salud y con la frecuencia de contacto
social siendo solo determinantes la relacidn con la familia y la edad; podemos sefialar
que en nuestro estudio si parece haber una asociacion (puede que no determinante) con
otras variables. Por ejemplo, el modelo de convivencia, el hecho de asumir los cuidados
realmente solas, sin apoyo, parece haber diferenciado entre sentir un nivel medio bajo de
soledad; de lo cual se puede inferir que la presencia 0 mera existencia de otros, en mayor
o menor medida supondra la sensacidn de estar recibiendo apoyo social.

Al analizar las variables asociadas a la percepcién de soledad no deseada en los
diferentes factores podemos observar:

Percepcidon del apoyo social el analisis de tablas y sus respectivos graficos muestra que
en la mayoria de las preguntas que indagan sobre la percepcion subjetiva y objetiva de
apoyo social las respuestas se concentran en la opcidn de siempre, en menor medida en
a veces siendo muy escasa la respuesta en nunca. EL mayor porcentaje de la muestra
refiere que siempre pueden contar con alguien para hablar de sus problemas (76% que
tienen a alguien que se preocupe e interese por ellos (87%y para recibir ayuda y apoyo
(75%0 para sentirse queridos (96% responden entre a veces y nunca a la pregunta de si
se sienten tristes (86%y nunca se sienten solos (62% Estos resultados permiten hablar
de un perfil de personas que perciben adecuado apoyo social de su entorno.
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Uso de Tecnologias: las respuestas muestran un uso frecuente de las nuevas tecnologias
y las redes sociales. Son personas que mayoritariamente utilizan siempre el movil (79%
el ordenador o Tablet (53%y navegan por internet el (70%llegando a 99%si se recoge el
29%gque responde a veces). Respecto al uso de las aplicaciones sociales como WhatsApp,
Facebook, Twitter, las respuestas se mueven entre el a veces (50%y el siempre (49%
abarcando nuevamente el 99%le los encuestados. Finalmente, las redes sociales las usan
para relacionarse y contactar, con mayor o menor frecuencia por el 95%e la muestra,
entre siempre (42%y a veces(53%

Participacidon social en este factor también puede observarse que la mayoria (75%
responde entre a veces (42%y nunca (33% sale con otras personas; algo mayor la
participacién en actividades de la comunidad donde pudiera relacionarse con otras
personas (el 43%esponde a vecesy el 32%siempre). Finalmente, respecto a la percepcion
de capacidad personal para entablar amistad, aunque predomina el 96%refiere que
siempre, de lo que se infiere que se sienten con habilidades sociales y que la dificultad
mayor esta en salir los fines de semana con otras personas a ocio independiente del
familiar con DID, probablemente por las dificultades para delegar sus cuidados. La
posibilidad real de salir y socializar con otros es lo afecta la participacidn social

Entre las acciones que pudieran ayudar a no sentirse solos reconocen: recibir informacion
y asesoramiento general (30%y, en menor medida, participar en talleres de bienestar
emocional (12%y conocer a otras personas en la misma situacion (1% Un 12%efiere No
sentirse solo.

Si comparamos el perfil de bajo nivel de soledad de nuestro estudio con el perfil de riesgo
de Santos-Olmo (2016) vemos que, dentro de las variables equivalente, solo se cumple
el hecho de ser cuidador y mujer; sin embargo, eso no ha supuesto sentimientos o
percepcidn subjetiva de soledad por si mismo. Cabe analizar si otras caracteristicas que
sefalan en su estudio, como la edad avanzada, nivel educativo bajo, la poca frecuencia
de contacto y la baja satisfaccion con la vida incluyendo depresion que no aparecen en
nuestro perfil “bajo” (edad por debajo de los 66 afos, no refieren sentirse solos ni tristes
con frecuencia y tienen la sensacion de recibir apoyos social efectivo); serian realmente
las caracteristicas de mayor riesgo; lo que seria compatible con las variables que Castro-
Blanco (2016) encontré como determinantes (relacion con la familia y la edad).

Respecto al uso de las nuevas tecnologias y las redes sociales se corrobora el estudio de
Valerio-Urefia, Herrera-Murillo y Rodriguez-Martinez (2020) acerca de su papel esencial
contactar amigos y familiares y necesidad de la tecnologia con relacién a las posibilidades
de comunicacion, conexion social y disminuir la percepcion de soledad. Es evidente que
en nuestro estudio las personas que vivenciaron niveles medio y alto de soledad también
mostraron un bajo uso de las nuevas tecnologias, principalmente de las aplicaciones y
redes sociales como medio de mantener contacto social o establecer nuevas relaciones.
En alguna medida se puede comprender por el distanciamiento que por generacion o
edad sienten hacia la forma virtual de socializar; sin embargo, sin que llegue a constituirse
como la manera dominante, sigue siendo una opcidn frente al aislamiento social y es
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relevante conocer su funcionamiento. De hecho, algunas personas reconocen la
necesidad de aprender a usar la tecnologia para comunicarse.

Identificar las dificultades principales a las que estan expuestos e inciden en la
percepcion de soledad.

De un lado, segun los resultados del andlisis global y por niveles de los factores
asociados a la percepcién de soledad no deseada, las principales dificultades se centran
el factor participacion social que se ve afectada en mayor o menor medida en todos los
encuestados, independientemente si la suma de sus puntuaciones por factores los ubicd
tanto en un nivel alto, medio o bajo de soledad.

Si se analiza por niveles vemos que ademas de las dificultades para participar
socialmente, el nivel medio se ve también afectado el factor de percepcion subjetiva de
apoyo social, ya porque no sienten que poseen redes de apoyo 0 no son suficientes, ya
porque no sienten que éstas sean eficaces. Desde el punto de vista del uso de las
tecnologias, destaca el bajo uso de las redes y aplicaciones sociales para comunicarse,
contactar y relacionarse; aspecto que durante la pandemia pudo intensificar la sensacion
de lejania social.

El caso Unico que percibid alto nivel de soledad no deseada mostré igualmente
dificultades para participar socialmente, mostrd respuestas mas contundentes que
permitian suponer la falta real de redes de apoyo social, a pesar de vivir en pareja, y con
ello, la sensacién de que la potencial fuente de apoyo fuera ineficaz. Finalmente, el bajo
uso tanto de los dispositivos tecnoldgicos mas habituales y de las aplicaciones o espacios
de interaccidn social virtuales, y quizas el entorno rural donde habita (que esto suponga
asilamiento real, lo que no puede afirmarse), puede haber reforzado la sensacion de
aislamiento social fisico y subjetivo.

Conocer las acciones que se consideran mas necesarias para paliar la soledad
no deseada

(Cudles serian las demandas de apoyo que se considerarian mds efectivas para evitar
la percepcion de soledad no deseada?

Los resultados asociados a la pregunta 25 acerca de las acciones que podrian ayudar a
no sentirse solos/as, nos hace suponer que las acciones expresadas de forma
predominante son también las dificultades principales que perciben los encuestados.

De una parte, al analizar la distribucién de frecuencias y porcentajes en la siguiente tabla
y su grafico, podemos constatar que, entre las opciones ofrecidas directamente por la
encuesta, mas del 75%gde las respuestas se refieren a necesidad de apoyo psicoldgico y
emocional, ya sea de forma individual como grupal, lo cual iria a favor de reconocer la
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necesidad de relacionarse regularmente al menos con personas que estdn viviendo
situaciones similares. Castro-Blanco (2016) lo relaciona a la soledad emocional (saber a
quién recurrir) y soledad social sintonica (establecer relaciones sociales satisfactorias).

La opcidn de Recibir informacion y asesoramiento sugerido por el 16,6% podria
relacionarse con la dificultad percibida para hablar, recibir ayuda; asi como conocer los
servicios y recursos que ofrece el entorno (18,3% ya sea en ayudas o en actividades para
socializar y compartir.

La necesidad de socializar y compartir con otras personas, se puede inferir las sugerencias
de conocer a otras personas en la misma situacion (17,9%y participar de forma reqular en
grupos de apoyo (10,9% Estas dos Ultimas acciones, unidas a particjpar en talleres de
bienestar emocional (16,2%y recibir atencion psicoldgica individual (15,3% podrian ayudar
a paliar las dificultades percibidas por algunos para compartir, sentirse escuchados,
hablar de sus preocupaciones, sentirse apoyados; en definitiva, no sentirse solos.

Las respuestas espontaneas a la pregunta 25 nos puede dar idea de si la percepcién de
bajas posibilidades se debe a factores personales como la falta de tiempo, o dificultades
para dejar atendidos a las personas a su cuidado, o si se refieren mas a la falta de espacios
u oportunidades reales, la escasez de actividades adaptadas a las PDID y sus familiares o
cuidadores.

En el analisis cualitativo de las respuestas generadas por los propios encuestados, vemos
que, aunque no tienen significacion estadistica, si pueden mostrar la tendencia de
necesidades de los cuidadores. Estas respuestas se pueden clasificar en 4 categorias: 1.
No se sienten solos y por tanto no refieren precisar de ayudas; 2. Falta de tiempo (“me

"o

venadria bien charlar, pero no tengo tiempo’, “no tengo tiempo para mi, es lo unico que

s

poadria ayudarme”); 3. Precisan vida social (“poder hacer vida social con los amigos’, “me
vendria bien salir a pasear y tomar el aire’, “me vendria bien charlar..’). Algunas de estas
respuestas indican aspectos personales en relacién con cémo estructuran las prioridades
y con ellas el tiempo vital; dificultades éstas que acarrean los cuidadores y que se

reconoce en la literatura.

El estudio post pandemia de Navas et al. (2020) encontrd necesidades similares y reportd
que un 66,3%le su muestra reconocid la vivencia de mayor mas estrés o ansiedad debido
a la sobrecarga de cuidados y a las dificultades para conciliar vida familiar y laboral, mas
intenso en quienes convivian con el familiar y que vieron reducidos las opciones de
apoyos. No es casual la insistencia de los profesionales en la preparacion mental del
cuidador en el autocuidado, no como “lujo”, sino como una necesidad.

La necesidad de atencidn psicoldgica y el cuidado de la salud mental también se
desprendia de los resultados de Gallagher & Wetherell (2020) en su amplio estudio
comparativo entre cuidadores y no cuidadores durante la pandemia, donde concluye que
el COVID-19 ha tenido un impacto negativo en la salud mental de los cuidadores
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familiares, siendo la soledad un aspecto significativo a la sintomatologia depresiva; sin
embargo, el 60%e los cuidadores con sintomas de depresidn no tuvo acceso a ninguin
apoyo terapéutico.

Nuestros encuestados corroboran las necesidades sefialadas en otros estudios. EL hecho
de que se haya administrado posterior a la pandemia de COVID-19, muestra que esta
situacion dispard la demanda de apoyos (Lightfoot et al., 2021); sin embargo, estudios
previos a 2020 ya reconocian el desafio que supone para las familias el cuidado de un
miembro con DID y enfatizaban sobre las mismas necesidades y acciones para paliarlo
(Chadwick et al., 2012; Navas et al., 2020): apoyo flexible y oportuno en momentos
criticos, orientaciones sobre sus derechos e informacidn sobre recursos, tener acceso a
servicios profesionales, ser escuchado, ser parte de la comunidad, involucrarlos en las
decisiones institucionales, entre otros.

Teniendo en cuenta que muchas de las respuestas son acciones ya emprendidas por
Plena Inclusion Cantabria en su drea de apoyo a las familias, cabe indagar para
diferenciar, al menos entre los que mostraron nivel medio de soledad no deseada
percibida; no conocen los servicios que se prestan, no los han utilizado o simplemente
los consideran insuficientes.

7.CONCLUSIONES

/JCudl es el estado de la percepcion de soledad no deseada en los cuidadores
principales de personas con discapacidad intelectval y del desarrollo (PDID) en las
familias de la comunidad autonoma de Cantabria?

La mayoria de las familias de Cantabria que enfrentan el cuidado de personas con DID,
no perciben soledad no deseada, si se reconoce como soledad objetiva (falta de redes
relacionales), emocional (falta de apoyo emocional o ayuda logistica) o sintdnica
(efectividad de sus redes de apoyo). Sin embargo, reconocen cierto aislamiento social
debido a la falta de oportunidades para la participacion social (espacios o actividades
ajustadas a sus necesidades y las de sus familiares con DID); siendo este factor el de
mayor impacto sobre la vivencia de soledad.

Los participantes en su mayoria muestran un ajuste a las nuevas tecnologias y realizan un
uso adecuado y efectivo para relacionarse y evitar el aislamiento social.

Las personas que muestran un nivel medio o de soledad, ademas de los problemas para
la participacion social; reconocen mayores dificultades para sentir el apoyo social efectivo
de sus redes sociales, utilizan menos las nuevas tecnologias, especialmente las
aplicaciones y redes sociales, para mantenerse conectados o comunicados socialmente.
Aunque se consideran apreciados por sus seres queridos, fallan las redes y estan
fisicamente solas con la problematica.



' Plena

inclusion

(Cudl es el perfil de riesgo de sufrir soledad no deseada en cuidadores de PDID en
Cantabria?

La parte de la muestra que refirié vivencia de soledad se distribuyd en el nivel medio (Sélo
un caso en el nivel alto); siendo el perfil de riesgo: mujeres en el rol de madre, con edades
avanzadas por encima de los 65 afios (Lo que puede explicar la falta de mas familiares o
redes de apoyo) que viven solas en el entorno urbano, con un solo hijo varén que tiene la
DID, conun porcentaje de discapacidad mayor del 75%un grado lll de dependenciay altas
necesidades de apoyo.

(Cudles serian las demandas de apoyo que se considerarian mas efectivas para evitar
la percepcion de soledad no deseada?

Las necesidades o demandas de apoyo que se consideran mas efectivas paran por la
recibir orientaciones e informacion sobre los recursos existentes en la comunidad, tanto
para ayudar al desarrollo de la PDID como para la conciliacién de la vida del cuidador
principal; acceso a espacios de cuidados emocionales e intercambio con grupos de apoyo
de personas con similar situacion y, la posibilidad de participar en actividades sociales
donde puedan conectar con otras personas o estableces apoyos de “respiro” que les
permita desarrollar sus propios proyectos o disfrutar de las redes sociales propias.

Las acciones implementadas por el area de apoyo a las familias de Plena Inclusion
Cantabria abarcan muchas de estas necesidades (informacion, orientacion vy
asesoramiento, apoyo emocional y psicoldgico, apoyo a la conciliacion, etc.); no
obstante, parece necesario implementar acciones encaminadas a cubrir otras demandas
y se propone:

- Potenciar la red de apoyo comunitaria a familias y las colaboraciones con
organizaciones del tercer sector, centros educativos y servicios sociales, para que
los familiares reciban informacion sea cual sea su edad, momento vital, situacidn,
lugar de residencia, etc. sobre los servicios existentes y principalmente sobre
aquellos que prestamos (especializados).

- Mantener y fomentar las acciones de encuentro entre familiares que propicien la
participacion social y el apoyo entre iguales, ofreciendo siempre de forma paralela
un servicio de conciliacién que facilite el cuidado de la persona durante un tiempo
determinado, facilitando asi la participacion de los familiares.

- Apostar por el Servicio Familiar a Familiar para que aquellos familiares que se
encuentren en situaciones como las descritas en los resultados puedan contar con
un igual que les preste apoyo emocional y acompafiamiento.

- Generar espacios informativos y realizar acciones concretas que den a conocer los
resultados de este estudio y promuevan la creacidn de otras acciones y proyectos
para paliar la soledad no deseada.
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8.LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES

Nuestro estudio ha enfrentado algunas limitaciones que resulta pertinente presentar:

1.

Una limitacién de caracter tedrico tiene que ver con la escasez de literatura

cientifica sobre soledad no deseada en cuidadores de PDID.

Entre las dificultades caracter metodoldgico encontramos:

- El instrumento de exploracién seleccionado, aunque es uno de los mas
ampliamente utilizados para los estudios sobre soledad no deseada,
entendemos que las opciones de respuestas resultan muy limitadas para
entender los matices o intensidad, de alguna manera obligando a
posicionarse en extremos y parecer que se sobredimensiona 0 minimiza una
realidad al todo o nada, o a asumir la posicion relativa del a veces que no
suele dar informacion relevante. Consideramos que una escala de al menos
5 opciones habria aportado una visidn mas cercana a la realidad permitiendo
matices.

- El disefio meramente exploratorio descriptivo nos ha ofrecido nociones del
estado de la cuestion de la percepcidn de soledad; sin embargo, no nos ha
permitido aproximarnos a las causas. Encontrar los factores causales
externos o personales (personalidad, presencia o no de sintomatologia
clinica y patologia psiquiatrica, niveles de estrés, estilos de afrontamiento,
capacidad de resiliencia.); nos permitiria ahondar en el problema de manera
mas efectiva y plantear acciones mas ajustada a necesidades.

- El procesamiento de datos podia haber incluido analisis inferenciales con
estadigrafos de correlacion, permitiendo identificar la presencia de relaciones
estadisticamente significativas.

Finalmente, una limitacién de tipo practico y que en alguna medida justifica las
decisiones metodoldgicas. Entre las opciones para completar la encuesta estaba
la via online a través del email, pero los propios resultados han mostrado que una
gran parte de la muestra no maneja esta opcion, por lo que se optd por la via
telefénica que suele ser un poco impersonal. En tal sentido, se procurd que la
encuesta no fuera demasiado extensa ni invasiva a la privacidad con preguntas
abiertas o muy personales.

Desde los resultados y las limitaciones metodoldgicas encontradas recomendamos para
abordajes futuros:

1.

En una segunda evaluacidn, post intervencién, contactar con los mismos
participantes de manera que podamos hacer un abordaje longitudinal, ya que se
habra controlado la participacion en las acciones o actividades que se propongan
ajustadas a necesidades.

Complementar las escalas habituales e internacionalmente utilizadas con una
encuesta institucional que abarque otras variables demograficas pertinentes y
relevantes en el entorno de la discapacidad; asi como incorporar escalas para la
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evaluacion psicoldgica y clinica de los participantes. Evaluar con test de
personalidad, escalas para evaluar sintomatologia clinica y psiquidtrica,
resiliencia, entre otras propuestas a delimitar por el equipo de profesionales.

3. Ampliar el procesamiento de datos, al menos a estadigrafo de correlaciones para
establecer las posibles relaciones entre variables (correlaciones de Pearson o
Spearman) en dependencia de si la muestra resultara paramétrica o no
paramétrica, respectivamente.
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