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Introduccion

Introduccion

El mundo esté experimentando una transformacion demogréfica sin precedentes.
Como resultado de la transicion de altas a bajas tasas de fecundidad y la reduccion
continla de la mortalidad, se ha producido un incremento de la proporcién de
personas mayores de 65 afios que, segin UNFPA' (2011), se prevé que sea del 22%
en 2050. Este hecho se vive, por sus posibles repercusiones, como una preocupacion
en cada uno de los aspectos de la vida a nivel individual, comunitario, nacional e
internacional asi como en las facetas sociales, econdmicas, politicas, culturales,
psicologicas y espirituales. Sin embargo también ha de hacerse otra lectura, una
lectura positiva, ya que el hecho de que aumente la esperanza de vida en la mayor

parte del mundo, es un logro de la humanidad.

En palabras del que fue Secretario General de las Naciones Unidas, Kofi Annan,
“en Africa se dice que cuando muere un anciano desaparece una biblioteca. Tal vez el
proverbio varie de un continente a otro, pero su significado es igualmente cierto en
cualquier cultura. Las personas de edad son intermediarios entre el pasado, el presente
y el futuro. Su sabiduria y experiencia constituyen un verdadero vinculo vital para el

desarrollo de la sociedad”. (Naciones Unidas, 2002:72)

Este aumento de la proporcion de la poblacion mayor hace necesario analizar y
comprender mejor su significado. El conocimiento es fundamental para evaluar la
situacion y sensibilizar y preparar a la sociedad para los cambios necesarios ante los

nuevos desafios que se vislumbran. Es por esta razén, por la cual desde hace ya mas

! Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas
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El tiempo de ocio de los cuidadores familiares:
Su relacion con la salud y la percepcion de sobrecarga

de dos décadas se han ido sucediendo encuentros cientificos con el fin de analizar el
envejecimiento de la poblacion, sus consecuencias y los retos que todo ello plantea.
Entre los retos que nos encontramos, y en relacion directa con el desarrollo de esta
tesis, esta el del cuidado que necesitan estas personas que envejecen, potencialmente
dependientes; la articulacion de estos cuidados tanto a nivel formal como informal; y el
bienestar de los cuidadores familiares. Esta es una problemética ya tratada en los
encuentros mas relevantes sobre el envejecimiento que han tenido lugar en las Gltimas
décadas. Precisamente fueron la Primera y la Segunda Asamblea Mundial sobre el
Envejecimiento, celebradas en Viena en 1982 y en Madrid en 2002 respectivamente, y
auspiciadas por las Naciones Unidas, las que dieron lugar la génesis de Planes de
Accion Internacionales sobre el Envejecimiento que todavia hoy constituyen un
referente internacional que inspira el disefio de politicas y actuaciones a diversos

niveles.

Los efectos derivados del envejecimiento de la poblacion son clasificadas por el
informe World Population Ageing (United Nations, 2010) en tres facetas de la vida
humana: la econémica, la politica y la social. Precisamente dentro en el ambito social,
foco de interés para nuestra investigacion, las consecuencias sociales tienen que ver
con la composicion familiar, si se entiende ésta como una unidad que provee de
atencion y cuidados. En este sentido, de manera muy atinada, la Comision para el
Estudio de los Efectos sobre el Envejecimiento en el futuro de la Sociedad del Bienestar
(IMSERSO, 2010) afirma que los mayores seran determinantes en el mantenimiento de
las redes sociales familiares y en la articulacion de las generaciones, asi como una
potencial fuente de consejo. También, en una vision amable de esta situacién, autores

como Fierro (1994) hacen propuestas sobre el buen envejecer y realzan las
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Introduccion

posibilidades de desarrollo y realizacién personal que el envejecimiento comporta para
mayores, familias y sociedad en su conjunto. Eso si, este potencial efecto positivo de
las mayores en cotas de longevidad conseguidas, s6lo sera efectivo si respondemos
eficazmente a los desafios que plantea el nuevo marco socio demografico en que nos

encontramos.

Aungue la dependencia es un fenébmeno que puede afectar a personas de todas
las edades, el envejecimiento de la poblacion se asocia a situaciones que tienen que
ver con la discapacidad y la dependencia, es decir, con la necesidad de recibir algin

tipo de ayuda para desarrollar normalmente las actividades de la vida cotidiana.

La necesidad de cuidados que pueden llegar a tener las personas de mayor
edad, es algo a lo que las familias han dado respuesta a lo largo de la historia. Cuidar
ha sido siempre algo natural y una tarea realizada en silencio. Sin embargo, la realidad
del momento cultural e histérico en que nos encontramos hace que proporcionar
cuidados a un familiar dependiente tenga una serie de significaciones y consecuencias
particulares, y plantee desafios no ya so6lo para las familias sino también para las

instituciones y la sociedad en su conjunto.

De hecho la dependencia y el cuidado han cobrado tales dimensiones que han
dejado de verse como un problema exclusivamente individual o familiar para pasar a
percibirse como un problema que afecta a la sociedad en su conjunto; una situacion
gue supone una redefinicion de los objetivos y funciones del estado de bienestar e

implica nuevos compromisos de proteccién y financiacion.

La dependencia de las personas mayores y sobre todo la situacién de quienes

atienden sus necesidades en la familia es una cuestion de especial trascendencia para
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este trabajo. Nos referimos al cuidado informal o familiar, que mediante reglas
implicitas y actividades espontaneas a través de redes personales familiares,
representa la principal fuente de cuidado de las personas dependientes (Froland et al.,
1981). Este cuidado continta siendo asumido por la familia, pero la incorporacion de la
mujer al mercado laboral, la disminucion de la estabilidad familiar, la desaparicion de la
familia extensa y las redes informales tradicionales, el aumento de la movilidad social y
laboral, y la disminucién del tamafio de las viviendas, hacen que haya menos personas

en disposicion de cuidar (Crespo Lopez y Lopez Martinez, 2007).

El cuidador es un elemento esencial que desarrolla una importante funcion que
permite conservar y mantener funcionalmente el mayor tiempo posible a los mayores,
facilitando la integracion en su entorno, estimulando las funciones que todavia estan
conservadas, supliendo las capacidades perdidas por otras, y aumentando la

supervivencia y viabilidad funcional de los mayores en la comunidad.

De hecho el papel central de los cuidadores familiares en el proceso de cuidado
de las personas mas mayores son cada vez mas reconocidos por parte de las
instituciones publicas, tal y como se refleja en la aprobacién de la conocida como Ley
de Promocién de la Autonomia Personal (Boletin Oficial del Estado, 2006). Desde las
politicas sociales se trabaja con la familia apoyandola en la atencion de sus
necesidades y/o problematicas y en su funcién protectora y cuidadora, pero también,
apoyando a esa familia que cuida y sobre todo a aquellos miembros mas
sobrecargados, puesto que éste es uno de los impactos de mayor riesgo y
consecuencias negativas para la persona que proporciona cuidados.

De hecho, existen numerosas evidencias sobre las consecuencias del cuidado

sobre la salud fisica y psicolégica de la persona cuidadora asi como sobre su realidad
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social, familiar y econdmica. Incluso se acepta que cuidar de una persona dependiente
constituye una situacion de estrés cronico (Pinquart y Sorensen, 2006) para el cuidador
que puede llegar a desestructurar gravemente su vida cotidiana. Como han
demostrado numerosas investigaciones (Zarit, 2008), atender las necesidades de la
persona dependiente supone un gran impacto emocional pero, ademas, requiere una
importante cantidad de tiempo y esfuerzo que puede llegar a afectar no sélo al normal
desarrollo de las actividades laborales sino también a los tiempos para el encuentro
con otros miembros de la familia y a aquellos de los que la persona cuidadora disponia
para si misma, para el ocio y para el propio cuidado. El entramado familiar resulta
afectado por las posibilidades del surgimiento de patologias como el estrés,

consecuencia de la gran demanda fisica, psiquica y econdmica de la situacion.

Afrontar una situacién de dependencia genera conflictos a ambas partes, la del
anciano por un lado y, por el otro, la del cuidador, por lo general una hija o un hijo u
otro familiar cercano. El afrontamiento de la situacion implica esfuerzos cognitivos y
conductuales inmersos en un contexto especifico, que cambian constantemente y que
se desarrollan para manejar y hacer frente a las demandas especificas externas y/o
internas que son evaluadas por cada individuo segun su personalidad como excesivas 0
abrumadoras respecto de lo que considera que son sus propios recursos (Vitaliano et

al., 2001).

Afortunadamente, cada vez es posible encontrar una mayor sensibilidad en la
literatura cientifica hacia el estudio de las posibles acciones y recursos con capacidad
de aliviar el nivel de estrés, que proporcionar cuidados a una persona dependiente de
manera prolongada puede llegar a generar en la persona cuidadora. Con ese fin se han

estudiado modelos que explican los elementos intervinientes en esta situacion de
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estrés, e inspiran sobre la funciébn que pueden desarrollar variables mediadoras o

moduladoras, que contribuyan a reducir las situaciones de estrés asociadas al cuidado.

Existe evidencia empirica (Nebot, 2002) de que disponer de una red de apoyo
social, y las actividades sociales que lo favorecen, constituyen recursos de primera
magnitud en la regulacion de los efectos negativos de cuidar, sin embargo, siguen
siendo necesarios estudios que nos proporcionen claves mas precisas sobre su
funcionamiento. También se han atribuido grandes bondades al disfrute del ocio
relacionadas con la distraccién, el desarrollo de una mayor percepcion de control y de
refuerzo de la propia autoestima. De hecho, los efectos beneficiosos del ocio y las
experiencias de disfrute asi como su aplicacién preventiva y con finalidad terapéutica
se estudian desde hace décadas (Tinsley et al., 1985; Driver, Brown y Peterson, 1991;
Di Bona, 2000) por lo cual resulta especialmente preocupante que un colectivo de
riesgo como es el constituido por las personas cuidadoras no pueda beneficiarse de sus

bondades.

A pesar de que en las Ultimas décadas se ha incrementado la investigacion en
torno al ocio de los cuidadores, todavia son escasos los estudios que facilitan un perfil
de las caracteristicas del cuidador familiar y de sus percepciones respecto a sus
practicas de ocio. Ademas estos estudios han sido cuestionados, tanto por la
metodologia en cuanto a la eleccion y tamafio de sus muestras como por la definicion

de ocio empleada.

Afortunadamente son muchos los esfuerzos que se estan producido en la Gltima
década dirigidos a conocer la situacién que viven las personas cuidadoras, comprender
los efectos del cuidado y establecer modelos explicativos que propicien la puesta en

marcha de medidas paliadoras. Actualmente contamos con algunas aproximaciones
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que permiten evaluar de manera rapida y fiable, por ejemplo, el nivel de satisfaccién
con el ocio de cuidadoras de enfermos de Alzheimer, sin embargo, apenas existen
referencias que nos permitan conocer el efecto modulador del ocio sobre el estrés. Por
todo ello comprender el valor protector del ocio puede ser una via para conseguir

orientar e inspirar alguna de estas medidas.

Precisamente, el objetivo general de este trabajo es comprender la situacion que
actualmente viven los cuidadores familiares de personas mayores dependientes, su
realidad ante el cuidado y como esta responsabilidad puede afectar a su salud y a su
percepcion de sobrecarga. Asimismo, se pretende identificar otras posibles variables
que, siguiendo las propuestas de los modelos tedricos al respecto y especialmente el
desarrollado por Pearlin, puedan contribuir a modular el impacto del cuidado. Para ello
a través de un estudio de caracter descriptivo y correlacional analizaremos, en una
muestra formada por 321 personas cuidadoras de la provincia de Vizcaya, su salud y
sobrecarga percibidas, su uso del tiempo de ocio y las posibles relaciones entre las tres

variables.

Para dar respuesta a esta cuestiébn, hemos estructurado este trabajo en tres

partes: el marco tedrico, el estudio empirico y las conclusiones.

En el marco conceptual hemos llevado a cabo una revisién tebrica y un
planteamiento de aquellos tres grandes ejes sobre los que se sostiene esta
investigacion: el primero de ellos el constituido por el trinomio envejecimiento,
dependencia y cuidado informal; el segundo el formado por el impacto del cuidado; y
el tercero compuesto por el ocio como experiencia y sus beneficios. Estos ejes se

desarrollan en los tres primeros capitulos de este trabajo. En el primer capitulo se lleva
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a cabo una aproximacion, por una parte, a la actual situacion del envejecimiento de la
poblacién como causa del crecimiento demogréfico, y por otra parte, al desafio que la
dependencia genera como consecuencia de dicho envejecimiento, donde entre los
retos que plantea se encuentra la necesidad de apoyo que tienen estas personas
mayores dependientes y que se suple gracias a la figura de los cuidadores familiares.
Para comprender y contextualizar el envejecimiento de la poblacion, el desafio de la
dependencia y el rol del cuidador familiar es necesario hacer un repaso de las
caracteristicas del contexto demogréafico actual, del concepto de dependencia y de su
prevalencia, asi como un recorrido por las principales necesidades de apoyo de las
personas mayores dependientes. En toda esta circunstancia hay un papel fundamental
que es el de la familia, quién se convierte en la principal fuente de apoyo en el mayor
porcentaje de los casos, para lo cual vamos a estudiar las principales fuentes de apoyo
informal de estas personas mayores dependientes, concretamente la realidad de la
familia como proveedora de apoyos. Y por ultimo consideramos pertinente ahondar en
el perfil del cuidador familiar, con el objetivo de conocer mejor la realidad de este
colectivo. Tras contextualizar la figura del cuidador familiar, el segundo capitulo se
centra en el impacto que el cuidado supone para ellos, deteniéndose en las evidencias
que existen acerca de la carga o sobrecarga y del estrés que experimentan las
personas cuidadoras; y en las repercusiones que el cuidado tiene sobre la salud fisica y
psicoldgica del cuidador familiar. Asi mismo, en este capitulo se hace una revision de
las variables que participan en la modulacion de ese estrés y en las posibles
intervenciones dirigidas al cuidador, cuyo objetivo principal es ayudar a reducir sus
niveles de malestar. El tercer capitulo se centra en el fenébmeno del ocio. Para ello se

abordan tres cuestiones fundamentales: el concepto y sentido del ocio en el que se
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basa el trabajo realizado; los beneficios del ocio; y la experiencia de ocio en el caso de

los cuidadores familiares.

La segunda parte que se corresponde con el estudio empirico se estructura en
otros tres capitulos en los que se desarrollan la metodologia, los resultados y la
discusion del estudio. En el primer capitulo, dedicado a la metodologia se presenta el
objetivo general, los objetivos especificos, las hipotesis, la definicion de las variables, la
seleccion de la muestra, los instrumentos empleados, el procedimiento, asi como los
andlisis estadisticos del estudio. En el segundo capitulo, donde se desarrollan los
resultados, se presentan los datos socio demogréaficos de las personas cuidadoras, de
las personas receptoras de cuidados y del contexto en el que se producen los
cuidados; se analiza el estado de salud y sobrecarga percibidas por las personas
cuidadoras; y se recoge el impacto que el cuidado tiene sobre el tiempo que el
cuidador dedicada a las actividades de la vida cotidiana, su tiempo de ocio y la relacién
entre el ocio de la persona cuidadora, su salud y su percepcion de sobrecarga. Y en el
tercer y ultimo capitulo del estudio empirico, se desarrolla la discusién en torno a las
caracteristicas de la persona cuidadora y aquellos aspectos relacionados con el
cuidado; el estado de salud percibida de la persona cuidadora; la percepcion de
sobrecarga de la persona cuidadora; el impacto que el cuidado tiene sobre la
percepcion de tiempo para realizar las actividades de la vida cotidiana de las personas
cuidadoras; las percepciones de las personas cuidadoras sobre su tiempo para el ocio;
y el ocio de la persona cuidadora y la relacion con su salud y percepcién de

sobrecarga.

En la tercera y ultima parte se desarrolla un ultimo capitulo en el que se

presentan las conclusiones relacionadas con los ejes conceptuales del marco tedrico,
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con los resultados del estudio empirico, asi como las limitaciones del estudio y futuras

lineas de investigacion.

Al finalizar el capitulo de conclusiones, esta recogida la bibliografia que ha sido
consultada y referenciada en esta investigacion. Y a continuacion se incluyen en los
anexos las tres herramientas administradas para la recopilacion de los datos que han
sido analizados en este trabajo, se trata del Cuestionario de Salud SF-36, el
Cuestionario SCL-90-R y la escala de deteccion de riesgo, version traducida y adaptada
al castellano de la Escala de Deteccion de Riesgo (CARE-Caregiver Risk Screen) de

Guberman et al. (2001) realizada por Martinez et al. (2009).
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Capitulo 1. Envejecimiento, dependencia y cuidado informal

1.1. El envejecimiento de la poblacion y el desafio de
la dependencia

1.1.1.Caracteristicas del contexto demografico actual

Los cambios demogréficos que se estan produciendo en los paises desarrollados
constituyen uno de los fenémenos que mas interés esta despertando en el ambito de
las ciencias sociales. Nos encontramos en un nuevo escenario sin precedentes en la
historia, que esta caracterizado por un incremento importante y rapido en la

proporcion de personas mayores de 65 afios (Lopez Doblas, 2005).

Segun la Organizacion de las Naciones Unidas (2004) para el afio 2050 el
porcentaje de personas mayores de 60 afios se duplicara, pasando de un 10% a un
21%, siendo este incremento mayor y mas rapido en los paises desarrollados. En
Espafia se ha comenzado a experimentar este cambio demogréfico a principios del
siglo XX, algo mas tarde que en la mayor parte de paises europeos (Casado y Lépez,
2001; IMSERSO, 2005) y se calcula que para el afio 2050 la poblacibn mayor de 65
afios sera del 30,8% (Organizacion de las Naciones Unidas, 2004). A la base del
cambio hay dos causas fundamentales, una baja tasa de fertilidad y un incremento de
la esperanza de vida (IMSERSO, 2010). Se calcula que para el afio 2030 la esperanza
de vida sera de 80,9 afios en los hombres y de 86,9 afios en el caso de las mujeres

(Palacios, Abellan y Esparza, 2008).

Son numerosas las reflexiones suscitadas ante un nuevo panorama social
marcado por el progresivo envejecimiento de la poblacion. Una de dichas reflexiones,
proveniente del mundo socio-sanitario es la relativa al incremento de las demencias en

todo el mundo. La demencia es la forma de discapacidad intelectual méas habitual entre
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las personas mayores de 65 afios (Palacios, Abellan y Esparza, 2008) y su coste

personal, social e econémico es elevado.

Las demencias originan un tipo de dependencia que afecta de manera
importante a quien la padece y a sus familiares mas directos. Dado que cada enfermo
tiene un grupo de 2 6 3 personas influidas por su condicion de cuidadores, podriamos
hablar de mas de un millon de personas que sufren directa o indirectamente los

efectos de esta enfermedad (Rodriguez Ponce, 2003).

En el caso de Espafia, segun la Fundacion Espafiola de Enfermedades
Neuroldgicas (2011) en 2004, las personas afectadas por demencia eran mas de
430.000 y se calcula que esta cifra ascendera en el afio 2030 hasta las 600.000 y en
2050 hasta cerca del millon de personas. Este sera, uno de los efectos de la gran
revolucién demografica que ya ha empezado a tener lugar, donde han de visibilizarse y
fortalecer la red de agentes implicados en la atencion de la discapacidad, del

envejecimiento, de la cronicidad y de la dependencia.

1.1.2. La dependencia desde un punto de vista conceptual

La cuestion de la dependencia de las personas mayores ha sido abordada desde
el Consejo de Europa que constituyé a mediados de la década de los noventa un grupo
de expertos para trabajar en la elaboracion de un texto de consenso acerca del
concepto de dependencia (Rodriguez-Castedo, 2005) con el objetivo de que pudiese

ser asumido desde la mayoria de los paises miembros de este organismo internacional.

El resultado de ese trabajo fue la aprobacion de una Recomendacion que

afirma que la dependencia es:

“Un estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas
a la falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen
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necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos
corrientes de la vida diaria. La dependencia puede afectar a cualquier
sector de la poblacion y no solo a las personas mayores. Si bien es cierto
que dicho fendmeno tiende a aumentar con la edad, y que la vejez se
caracteriza por aparecer frecuentemente asociada con mdultiples
problemas de salud, la edad no es el unico criterio acerca de este estado”
(Consejo de Europa, 1998, p. 124)

Esta definicién plantea segun Rodriguez-Castedo (2005) el engranaje de tres
factores bésicos para poder hablar de una situacion de dependencia: la existencia de
una limitacién fisica, psiquica o intelectual que merma determinadas capacidades de la
persona; la incapacidad de la persona para realizar por si misma actividades de la vida

diaria; y la necesidad de asistencia o cuidados por parte de un tercero.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2001) entiende la dependencia
como el resultado de un proceso que comienza con la aparicion de un déficit en el
funcionamiento corporal como consecuencia de una enfermedad o accidente. Este
déficit conlleva una limitacion en la actividad que, cuando no puede compensarse
mediante la adaptacion del entorno, provoca una restriccion en la participacion que se
concreta en la dependencia de la ayuda de otras personas para realizar las actividades

de la vida cotidiana.

La OMS, en su clasificacion de discapacidades denominada Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), adoptada
durante la LIV Asamblea Mundial de la Salud, que tuvo lugar en Ginebra (Suiza) en

2001 (OMS, 2001), entiende que:

e El déficit en el funcionamiento, que sustituye al término “deficiencia”, tal y como se
venia utilizando por la anterior Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias, CIDDM, de 1980, se refiere a la pérdida de una parte

del cuerpo o de una funcién fisiolégica o mental.
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La limitacion en la actividad, que sustituye el término “discapacidad” tal y como se
venia utilizando hasta el momento, hace alusion a las dificultades que un individuo
puede tener en la ejecucion de las actividades. Las limitaciones en la actividad
pueden calificarse en distintos grados, segun supongan una desviacion mas o
menos importante, en términos de cantidad o calidad, en la manera, extensién o
intensidad en que se esperaria la ejecucion de la actividad en una persona sin

alteracion de salud.

La restriccion en la participacion, que sustituye al término “minusvalia” recogido
por la CIDDM, referencia los posibles problemas que un individuo puede
experimentar en su implicacién en situaciones vitales. La presencia de restricciones
en la participacién es determinada por la comparacién de la participacion de un
determinado individuo con la participacion esperada de un individuo sin

discapacidad en una determinada cultura o sociedad.

Rodriguez-Castedo (2005), por su parte, destaca que la dependencia es el

estado de necesidad de apoyo, formal e informal, tanto personal como instrumental

para la realizacion de los actos basicos de la vida cotidiana. Ademas, recientemente ha

constituido un Grupo de Trabajo para la revisién del concepto europeo de dependencia

desde diferentes perspectivas: juridica, socioldgica, econdmica, sanitaria, etc. donde se

han puesto de relieve el dificil encaje entre el concepto dependencia y otros conceptos

conexos tales como: autonomia, discapacidad, y las consecuencias que de ello se

derivan en el desarrollo de las Leyes sobre esta materia en Espafia y en paises

europeos como Francia y Alemania, entre otros.
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Segun la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas
en Situacién de Dependencia y a las Familias de Espafia aprobada en el Pleno del

Congreso de los Diputados (Boletin Oficial del Estado, 2006), la dependencia es:

“El estado de cardcter permanente en que se encuentran las
personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o /a
discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otras u otras
personas o ayudas importantes para realizar actividades de la vida
diaria o en el caso de las personas con discapacidad o enfermedad
mental, de otros apoyos para su autonomia personal” (Ley 39/2006,
de 14 de diciembre, articulo 2).

Esta concepcion destaca el caracter definitivo de la situacién de la dependencia,
diferencidndolo de los estados transitorios de falta de autonomia en los que se pueda
encontrar una persona de forma puntual. La Ley identifica ademas tres grados de
dependencia: la dependencia moderada o dependencia de grado I, cuando la persona
necesita ayuda para realizar varias actividades béasicas de la vida diaria, al menos una
vez al dia o tiene necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia
personal; la dependencia severa o de grado I, cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no
quiere el apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso
para su autonomia personal; y la gran dependencia o dependencia de grado I,
cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades bésicas de la vida
diaria varias veces al dia y, por su pérdida total de autonomia fisica, mental, intelectual
0 sensorial, necesita el apoyo indispensable y continuo de otra persona o tiene

necesidades de apoyo generalizado para su autonomia personal.

En un esfuerzo de sintesis se puede afirmar que la dependencia, en el ambito

psicosocial, supone:
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Un estado de caracter permanente en el que se encuentran las personas
gue, por razones de la edad, la enfermedad o la discapacidad, han derivado
en la falta o pérdida de facultades fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales basicas para realizar las actividades de la vida cotidiana de

forma autébnoma.

Un proceso que comienza con la aparicion de un déficit en el
funcionamiento, que conlleva una limitacion en la actividad, que cuando no
puede compensarse mediante la adaptacion del entorno, provoca una
restriccion en la participacion que se concreta en la dependencia de la

ayuda de otras personas.

Una situacién de necesidad que requiere de apoyo formal y/o informal,
tanto personal como instrumental para realizar los actos basicos de la vida

cotidiana.

Una circunstancia que puede afectar a cualquier sector de la poblaciéon y no
s6lo a las personas mayores. Aunque es cierto que dicho fenémeno tiende a

aumentar con la vejez.

Los diferentes grados de dependencia dan lugar a una gran diversidad de

situaciones y necesidades por parte de las personas que la padecen.

1.1.3.Prevalencia de la dependencia en Espafia

Como ya se ha indicado, las proyecciones de futuro coinciden en anticipar un

considerable incremento de la proporcion de personas dependientes en términos

absolutos (Barrera, Donolo y Rinaudo, 2010; Gazquez, Pérez-Fuentes y Carrion, 2010;

Davila y Diaz-Morales, 2009).
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Segun la prevision del Libro Blanco de la Dependencia (Rodriguez-Castedo,
2005) frente a los 163.334 del afio 2005, en 2020 habra en Espafia un total de
246.412 mayores de 65 afios en situacion de gran dependencia (ver ilustracion 1). La
mayor parte de ellos lo esta por un diagnéstico de demencia (un 88,67% del total de
personas en esta situacion). La dependencia es un fendmeno que afecta a personas de
todas las edades, sin embargo, existe una estrecha relacion entre dependencia y
personas de mayor edad (Gazquez-Linares, Pérez-Fuertes, Mercader-Rubio y Molero-

Jurado, 2011).

Grafico 1. Mayores de 65 afios y grado de dependencia en miles
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Fuente: Atencion a las personas en situacion de dependencia en Espafia. Libro blanco.
Rodriguez-Castedo (2005)

La necesidad de cuidados derivados de la dependencia en el caso de las
personas mayores siempre ha existido sin embargo hay varios factores que inciden en
gue esta realidad esté adquiriendo una nueva dimension (Rodriguez-Castedo, 2005) y

gue sea mas urgente que nunca adoptar nuevas medidas. Son los siguientes:

e El crecimiento del nUmero y proporcién de personas mayores.
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e La importancia social de la dependencia, que ha dejado de ser vista como
un problema exclusivamente individual o familiar para pasar a percibirse
como un problema que afecta a la sociedad en su conjunto.

e La redefinicion de los objetivos y funciones del Estado de Bienestar y la
adaptacion de nuevos compromisos de proteccion y financiacion en el

ambito de la sanidad y los servicios sociales.

Parte de esas medidas podrian estar relacionadas con la adopcion de
estrategias que se anticipen a la problematica. En este sentido, existen evidencias de
gue la incidencia de la dependencia puede disminuir si se trabaja su prevencién a
través de estrategias y programas adecuados (Gazquez-Linares, et al., 2011) y si se
promueven habitos saludables. Todo ello supone mejorar la eficacia de los sistemas de
atencion de la salud y asegurar un tratamiento precoz de las enfermedades crénicas

(Rodriguez-Castedo, 2005).

A pesar de la importancia de esta intervencion de caracter preventivo, por el
momento, las personas que sobrepasan los 65 afios padecen dos veces mas de
discapacidades, cuatro veces mas de limitaciones, van al médico un 42% mas que las
personas menores de 65, y sus estancias hospitalarias son un 50 % mas prolongadas
(Mufioz, Lopez y Sendra, 2005). Todo ello parece confirmar que la consecuencia mas
inmediata del envejecimiento demografico que se estd produciendo en nuestro
contexto actual es el incremento de la poblacién dependiente (Celdran, Triad6 y Villar,
2009) y también evidencia que el fenémeno de la dependencia es uno de los grandes

retos a los que han de hacer frente las politicas sociales de forma coordinada.
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1.1.4.Necesidades de apoyo de las personas dependientes

Las personas mayores dependientes pueden tener necesidades muy diversas

segun sus caracteristicas y circunstancias.

La situacibn mas critica se presenta en las personas de edad que son
dependientes en una o varias areas de su vida, que viven solos y que no disponen de
recursos de apoyo suficientes (Gracia Fuster, 1997). El mayor riesgo lo constituyen las
personas que viven en profundos estados de deprivacion emocional y aislamiento
social sin ningun tipo de apoyo y con escasa participacion en la comunidad, con lo que
estas personas mayores dependientes deben afrontar situaciones de crisis de salud y

todo tipo de urgencias domésticas en soledad y desprotegidos (Campion, 1996).

La necesidad de cuidados esta directamente relacionada con el nivel de
limitacion que experimente la persona. Ya se ha indicado que segun establece la Ley
de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de
Dependencia (Boletin Oficial del Estado, 2006), se puede hablar de una triple tipologia:
dependencia moderada, dependencia severa, y gran dependencia, que dan lugar a
patrones personales completamente diferentes de funcionalidad. Si a esta diversidad
se suma la singularidad de cada persona en cuanto a sus caracteristicas personales y
su realidad contextual, es sencillo concluir sobre la heterogeneidad de las ayudas o

apoyos que cada persona pueda necesitar.

Segun Fernandez Ballesteros et al. (1991) el apoyo que recibe la persona
dependiente puede ser una ayuda de tipo emocional, instrumental o de cualquier otra
indole y segun estos autores se puede distinguir entre el cuidado formal y el cuidado

informal.
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Se puede afirmar que el cuidado formal es aquel que, sirviéndose de
procedimientos estandarizados, proviene del ambito publico o privado, posee una
estructura burocratica con unos objetivos orientados a ofrecer ayuda en determinadas
areas especificas; es proporcionado a partir de politicas publicas y suele conllevar
subsidios y programas de prestacién de servicios en la que trabajan profesionales y/o
voluntarios (Fernandez Ballesteros et al., 1992). La proporcién de mayores que viven
en instituciones oscila entre el 5y el 10% en los distintos paises desarrollados (Llacer,

Zunzunegui y Béland, 1999) y en Espafia es de un 3,4% (Rodriguez-Castedo, 2005).

Por otro lado, al hablar de cuidado informal se alude al cuidado que se produce
a través de actividades espontdneas que brindan fundamentalmente las redes
personales familiares, no familiares y comunitarias no estructuradas y que sirven para

complementar posibles apoyos que proporcionan los gobiernos (Froland, et. al., 1981).

1.2. El rol de la familia

1.2.1. Las fuentes de apoyo informal

Los protagonistas responsables del cuidado informal podrian agruparse en tres
categorias diferenciadas (Rodriguez-Castedo, 2005); los cuidados que proporciona el
nacleo familiar de la persona dependiente, la red de amigos de la persona dependiente

o0 de sus familiares inmediatos y la red comunitaria.

La familia es considerada una de las formas mas comunes de apoyo a las
personas mayores pero las amistades constituyen también una fuente de apoyo
importante. Los vinculos de amistad son establecidos por intereses comunes y

actividades compartidas; brindan un cuidado mas personal que el suministrado por el
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sistema formal (Himes y Reidy, 2000); y son esenciales para el cuidado fuera del

ambito del hogar.

Por su parte, entre las redes comunitarias es posible distinguir entre las que
dirigen su accion especificamente a los mayores y, entre las que organizan sus
actividades en funcion de otros parametros. En el primer caso, las personas mayores
reciben apoyo bajo la forma de aportes instrumentales, materiales o de ayuda
emocional. En el segundo, se trata de entidades en las que las personas mayores
participan activamente, incluso en la toma de decisiones. Las organizaciones de auxilio
y beneficencia entran en la primera categoria, y las organizaciones de personas de

edad pertenecen a la segunda.

Es cierto que el cuidado formal de iniciativa publica o privada, va aumentando
cada vez mas su presencia en nuestra sociedad, cada vez hay mas profesionales
remunerados que atienden a los mayores cuando lo necesitan. Sin embargo, a dia de
hoy, el mayor porcentaje de cuidadores esta constituido por familiares (IMSERSO,
2005) que contribuyen no solo a completar los servicios profesionales proporcionados
por las entidades sociosanitarias, sino que ayudan a mantener el bienestar del mayor,
asi como su calidad de vida y su seguridad (Hébert, et al., 1999; Rivera, 2001;

Rodriguez, 1994).

Segun el IMSERSO (2005), el cuidado de las personas mayores dependientes
gue no estan en residencias, es asumido en un 83,5% de los casos por redes de apoyo
informal constituidas por familiares y allegados. La encuesta sobre discapacidades,
deficiencias y estado de salud (Instituto Nacional de Estadistica, 2000), corroboré el

predominio de la familia en el cuidado de las personas con discapacidad de todas las
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edades. Esta tendencia parece ser corroborada a nivel europeo segin EUROSTAT!
(2003) y también es visible en Estados Unidos, donde mas del 80% de personas con

demencia son cuidadas por sus familiares (Carretero, Garcés y Rdédenas, 2006).

Segun recogen (Arias y Scolni, 2005) los propios adultos mayores consideran
que el hecho de disponer de relaciones familiares sociales satisfactorias es un aspecto
de gran relevancia para su calidad de vida. Y segun IMSERSO (2004) los mayores
dependientes consideran que la fuente de apoyo mas importante y la mejor

considerada para llevar a cabo funciones de apoyo es la familia.

1.2.2. La familia como proveedora de cuidados

Gran parte de las personas que necesitan ayuda son personas mayores y dos
terceras partes de las personas con discapacidad para las actividades de la vida diaria
tienen mas de 65 afios (INE, 2000; IMSERSO, 2004, Garcia-Calvente, Mateo-
Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004). Evidentemente, la institucionalizacion de estos
mayores dependientes o0 su cuidado por medio de profesionales de la salud es una
posibilidad; sin embargo como ya se ha apuntado, en la mayoria de las ocasiones el

cuidado se produce dentro del entorno familiar.

La familia, como grupo primario representa la organizacion social mas basica y
la principal expresion de solidaridad que protege y cuida a los suyos. Esta contribuye
con una importante cantidad de ayuda en la asistencia a las personas con algun grado
de dependencia, manteniéndose esta prestacion de ayuda y de cuidados durante
largos periodos de tiempo. Esta responsabilidad cotidiana de ayuda provoca un gran
impacto tanto fisico como psicoldgico en el cuidador principal y en el resto de la unidad

familiar, siendo uno de los acontecimientos que mas estrés ocasiona (Pearlin, Turner y

! Oficina estadistica de la Comisién Europea
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Semple, 1989, Pinquart y Sorensen, 2006) tal y desarrollaremos en el siguiente

capitulo.

Sin embargo el modelo de familia tradicional ha cambiado. En la actualidad la
familia se caracteriza, entre otras peculiaridades, por la disminuciéon de la proporcién
de familias numerosas; la demora en la edad del matrimonio; la movilidad vy
consiguiente separacion geografica de sus miembros; el incremento de las familias
monoparentales; el aumento con tendencia al alza de hogares unipersonales; las
uniones de hecho; el retraso en la independencia de los hijos e hijas, que producen
una permanencia dentro del hogar hasta edades muy tardias; y el tamafio reducido de
las viviendas, debido a su carestia, lo que favorece la convivencia de muchos miembros
en el hogar. Pero sin duda el fendbmeno que mediatiza la mayor parte de estos cambios
es la radical transformacién del rol social de las mujeres (Rodriguez-Castedo, 2005).
Todas estas circunstancias provocan que haya una menor cantidad de personas en

disposicion de cuidar (Crespo Lopez y Lopez Martinez, 2007).

La necesidad de cuidados que genera la dependencia en la vejez, han quedado
en parte enmascarados gracias a los ya mencionados cuidados proporcionados por los
familiares, pero la tendencia apuntada por los cambios demograficos y los actuales
modelos de familia, provocaran la reduccion de la capacidad para ofertar los cuidados
informales la sociedad espafiola. Por lo tanto el envejecimiento poblacional, sus
circunstancias y las situaciones de dependencia que se puedan generar configuran
nuevos escenarios que implican cambios y readecuaciones en los apoyos sociales a los
adultos mayores. Arias (2008) apunta a que se requiere un analisis del impacto que
estos nuevos escenarios produciran a corto, medio y largo plazo, asi como de la
formulacion de politicas que respondan a los problemas y a las nuevas demandas.

También plantea que el apoyo a la dependencia se propone como un soporte para dar
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respuesta a las problematicas que viven los adultos mayores puesto que éste es
fundamental para el bienestar de la persona y que esto esta evidenciado, en primer
lugar por las reuniones cientificas relacionadas con el envejecimiento, y prioridad que
adquiere entre los principales objetivos de programas, estrategias y planes
internacionales dirigidos a la poblacion mayor; y en segundo lugar por el creciente
namero de investigaciones y publicaciones referidas al tema y en la amplia variedad de
politicas sociales, programas de prevencion y de intervencion formulados a partir de

dicho modelo tedrico.

El papel central de los cuidadores familiares en el proceso de la dependencia y
las necesidades y demandas de este colectivo son cada vez mas reconocidos por parte
de las instituciones publicas, tal y como se refleja en la aprobacion de la ya
mencionada Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia. Desde las politicas sociales se trabaja con la familia
apoyandola en la atencion de sus necesidades y/o problematicas y en su funcién
protectora y cuidadora, pero también, apoyando y cuidando a esa familia que cuida y

sobre todo a aquellos miembros méas sobrecargados.

Desde los servicios sociales se llevan a cabo en los procesos de ayuda a la
familia como cuidadora principal de estas personas dependientes, la necesidad de
apoyo y de atencion que también tienen los cuidadores por el estrés y la sobrecarga
que esta funcion conlleva. Nos encontramos asi ante un reto importante para

garantizar la atencion a la dependencia como un derecho social universal.
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1.3. El perfil del cuidador familiar

El cuidador familiar o principal es la persona que dedica el mayor nimero de
horas al dia al cuidado de una persona (Dwyer, Lee y Jankowski, 1994). Este cuidador
pertenece al sistema de apoyo informal de la persona que requiere ayuda y asume las
principales tareas de cuidado, con la responsabilidad que ello acarrea sin ser

remunerado econdmicamente por la realizacion de dichas tareas (Wilson, 1989).

Cuando alguien enferma o presenta algun tipo de dependencia, habitualmente el
cuidado tiene lugar dentro del sistema familiar a través de la figura de un cuidador
principal que asume las tareas del cuidado, y que es percibido por el resto de los
miembros de la familia como el responsable de esta tarea de forma automatica sin que
haya un acuerdo explicito por parte del grupo familiar (Wilson, 1989). Incluso aunque
en ocasiones sean varios los miembros de la familia los que atienden al familiar
dependiente, la mayoria de las veces el peso del cuidado recae sobre una Unica
persona: el cuidador principal (Rodriguez, Sancho, Alvaro y Justel, 1995; Mateo et al.,
2000; Aramburu, lIzquierdo y Romo, 2001), ya que no es habitual que toda la familia

comparta de forma equitativa el cuidado.

Para analizar el estado de la cuestion en el ambito de los cuidadores familiares
vamos a tomar como referencia los principales resultados del ultimo informe disponible
del Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO, 2005) sobre los cuidados que

reciben las personas mayores a través del apoyo informal, referido al afio 2004.

A rasgos generales, segun el IMSERSO (2005) en el 5,1% de los hogares
espafoles (725.870 hogares) viven personas que prestan ayuda a mayores que no
pueden realizar de forma auténoma las tareas de la vida cotidiana. El 4,5% de esta

ayuda corresponde al apoyo informal por parte de familiares, amigos o conocidos que
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prestan ayuda sin recibir a cambio una retribucion; y el 0,6% restante corresponde a la
ayuda retribuida de empleados de hogar. Nos encontramos con el dato de que en un
total de 633.685 hogares reside al menos una persona que presta ayuda informal a

personas mayores, es decir, un 6% de la poblacién de 18 y mas afios.

Para conocer mejor cémo son las personas facilitadoras de cuidados resulta
interesante una aproximacion al perfil del cuidador familiar por lo que se refiere a sus
caracteristicas sociodemogréficas, las caracteristicas e intensidad del cuidado que
proporcionan, asi como los aspectos de su vida que se ven afectados por el hecho de

cuidar.

1.3.1. Caracteristicas sociodemograficas del cuidador

La persona cuidadora suele ser una mujer, con una edad media de 53 afos,
vinculada al modelo tradicional de familia y desempefiando por tanto un rol tradicional
como proveedora de cuidado y afecto que, ademas de prestar cuidado a su familiar
dependiente, tiene otras cargas familiares. El 67% de los cuidadores viven con sus

hijos, de los cuales una tercera parte son menores de 18 afios.

Este perfil es casi una tendencia a nivel mundial tal y como refleja la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2012). De hecho, estas caracteristicas de los
cuidadores principales coinciden con el perfil sociodemografico de Europa recogido por
Eurofamcare en 2005 (Grabel y Adabbo, 2011), en el que se detalla que el cuidador es
una persona de una edad media de 55 afios, de género femenino en el 65% de los
casos; y también en sintonia con estos datos se sitla la realidad de Alemania en 2006
(Grabel, y Adabbo 2011), donde el cuidador principal es una persona de 59 afos de

edad media y de género femenino en el 73% de los casos.
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Comparando los datos actuales con la realidad del cuidado a nivel estatal
INSERSO (1995), se observa un aumento en los niveles de formacion entre las
cuidadoras, acorde con el cambio general en la poblacion en la que también se aprecia
una mayor presencia de personas con estudios primarios y también mas mujeres

ocupadas.

Del total de los cuidadores el 33% considera que para cuidar a una persona
mayor es necesaria siempre una preparacion, bien a través de programas de formacién
y/o informacion y el 26% considera que es necesaria preparacion sélo para atender a
personas mayores con demencia o patologias de gran dependencia; sin embargo, sélo
un 10% de los cuidadores han llevado a cabo alguna formacién al respecto (IMSERSO,

2005).

1.3.2. Caracteristicas e intensidad del cuidado

Para llegar a comprender mejor aun la situacién y circunstancias a la que estan
expuestos los cuidadores principales es importante conocer el perfil de las personas
mayores que son receptoras de ayuda. Por lo que se refiere al género, el 69% de las

personas receptoras de ayuda por parte de los cuidadores familiares son mujeres.

El 65% de los mayores que reciben apoyo tienen entre 75 y 90 afios siendo la

edad media de 80 afos.

En cuanto al estado civil el 57% de las personas receptoras de cuidados son
viudas y el 36% casadas. Esta distribucion es muy diferente entre las mujeres y los
hombres. La proporcién de viudas (66,2%) es casi el doble que la de viudos (36,2%) y

la de casados (55,7%) casi el doble que la de casadas (27,4%).
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El estudio del IMSERSO (2005) desvela que el 95% de las personas mayores
receptoras de cuidados padece alguna enfermedad o sigue algun tipo de tratamiento
segun han declarado las personas que les prestan ayuda. Curiosamente la proporcion
de mayores que padecen alguna enfermedad ha aumentado considerablemente con
relacion a los datos disponibles recopilados por INSERSO en 1994. En concreto, se ha
pasado del 79% al 95%, lo cual apunta a que con el paso del tiempo la ayuda informal
esta mas centrada en aquellas personas que tienen mayores problemas de salud. Lo
cual conlleva un légico cambio o adaptacion en las ayudas y apoyos por parte de los

cuidadores principales.

Las personas receptoras de cuidados viven mayoritariamente con su familia. En
un 36% de los casos conviven con hijos o hijas; en un 35% de los casos con su pareja

y en un 15% de los casos la persona receptora de los cuidados vive sola.

Teniendo en cuenta el tipo de relacion previa al cuidado, en el 40% de los casos
la convivencia es anterior a la prestacion de ayuda y, en los casos que no convivian, se

veian o hablaban por teléfono con frecuencia.

Segun el estudio a que nos estamos refiriendo (IMSERSO, 2005), cuando la
relacion previa entre receptor y facilitador de cuidados era de intimidad y afecto
positivos, la calidad de esta relacion ha tendido a mantenerse. En relacion con esta
variable, al comparar los resultados de 2004 con los de 1994 se aprecia que en los
altimos datos la relacion previa a la prestacién de ayuda es mas estrecha y frecuente.
No existe certeza sobre cual es la razén que explique este cambio, pero es posible que
en las generaciones mas actuales los hijos mantengan una relacion mas estrecha con
sus progenitores bien porque cada vez se independizan a edades mas tardias, y una

vez que abandonan la casa de sus progenitores el vinculo se mantiene a través del
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cuidado de los nietos y/o ayuda en el hogar, etc. contribuyendo todo ello a consolidar
la relacion entre ellos y respondiendo, llegado el momento, correspondiendo a los

padres con la ayuda necesaria.

Por lo que se refiere al establecimiento de la relacién de ayuda, ésta, en la
mayor parte de los casos, es iniciativa del propio cuidador (62%) y, también aunque
en menor grado, es una decision familiar (23%). Aunque la prestacion de ayuda se ha
establecido por iniciativa propia en la mayor parte de las situaciones, el 47% de los
cuidadores manifiesta que no puede plantearse otra solucibn por cuestiones
econ6micas y un 51% responde que no “le queda otro remedio que cuidar a esa
persona”. Al parecer la situacion econdémica tiene mucho que ver con la falta de
alternativas para el cuidado de los mayores, el 66% no puede plantearse otras

opciones.

En cuanto a la coexistencia se aprecia, como ya se ha comentado al hablar de
las caracteristicas de los nucleos de convivencia, que es permanente en el 61% de los
casos, bien en la casa del cuidador o en la casa de la persona receptora de cuidados.
No obstante, hay que tener en cuenta que en el 40% de los casos ya existia una
relacion de convivencia previa a la prestacion de ayuda, de lo que se deduce que en el

cambio de domicilio la dependencia no es la primera causa.

También es fundamental para este trabajo conocer las caracteristicas de la
ayuda prestada, las motivaciones y problemas de los cuidadores, asi como las
opiniones y expectativas sobre la vejez y la responsabilidad de las Administraciones
Publicas en la atencion de las personas mayores. Aunque tal y como sefala la OMS
(2012) existen muchas y diferentes variables en la realidad de cada cuidador que

provoca que estos asuman contextos muy diferentes.
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En relacién a la frecuencia, intensidad y tipo de apoyo que proporcionan los
cuidadores cabe destacar que el 85% cuidan de una sola persona mayor, y si se
ocupan de mas de una lo habitual es que sea de forma simultanea (72%). La ayuda es
permanente para el 77% de los casos y el 23% es temporal o por periodos. Estos

porcentajes no han variado con respecto a los datos de 1994.

Desde la perspectiva de la persona receptora de cuidados, en el 47% de los
casos el cuidado familiar es la Unica ayuda que recibe de forma exclusiva, y en el 36%
de los casos es la principal fuente de asistencia. Este dato nos puede ayudar a

comprender el nivel de responsabilidad del cuidador principal.

En relacion con los datos de 1994 se observa una disminucion de personas
mayores que reciben apoyo exclusivamente de un solo cuidador, del 55% en 1994 al
47% en 2004, lo cual parece indicar que el cuidador estd mas acompafiado en esta
tarea. Cambio favorable para la situacion de los cuidadores, que puede facilitar el
afrontamiento ante las diferentes necesidades y dificultades generadas por la

circunstancia del cuidado.

En cuanto a la intensidad y el predominio de la ayuda principal ésta se lleva a
cabo diariamente y se dedica una media de 11 horas al dia. A pesar de esta
dedicacion, el 80% de las personas cuidadoras no recibe ninguna contraprestacion, y
de aquellos que la reciben, al 30% estima que no es suficiente para cubrir los gastos

derivados del cuidado, frente al 43% que opina que si lo es.

Con respecto al tipo de ayuda, la informacién que arroja el estudio del IMSERSO
(2005) a que nos estamos refiriendo recoge tres tipos genéricos de ayuda: tareas

domésticas, actividades cotidianas y cuidados personales. El 92% de los cuidadores
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lleva a cabo acciones cotidianas relacionadas con el exterior, el 89% tareas domésticas
y el 76% cuidados personales. De las tres actividades, aquellas que se dan fuera del
entono doméstico son para las que las personas receptoras de cuidados necesitan mas
ayuda, ya que suelen implicar acciones complejas como la interacciébn con
profesionales, por ejemplo, médicos y/o implica lectura, comprension de documentos o
cumplimentacion de impresos. Son situaciones en las que se sienten mas vulnerables
porque demandan un mayor nivel de conocimientos y habilidades en el manejo de
tecnologias de la informacion y de la comunicacion. A estas barreras pueden sumarsele
una serie de dificultades que se incrementan en las generaciones mas adultas, como
puede ser la disminucion o ralentizacion de ciertas funciones fisicas como la movilidad

o la vision entre otras.

Como seria de esperar, el grupo de personas receptoras de cuidados que mas
ayuda requieren para realizar tareas y actividades de la vida diaria, es el grupo de
personas de 90 y mas afios de edad. Sin embargo no parece haber grandes diferencias
en cuanto al género. En concreto, de las 21 actividades analizadas en el estudio
realizado por IMSERSO (2005), sélo en cuatro existen diferencias significativas. En
concreto, las mujeres necesitan en mayor medida ayuda para hacer gestiones, utilizar
el transporte publico y los hombres, para preparar la comida. Diferencias,

probablemente, dadas por el reparto tradicional de roles entre hombres y mujeres.

Dentro de las tareas que tienen que llevar a cabo los cuidadores destacan como
mas molestas las que tienen que ver con el aseo intimo: el cambio de pafales, el 28%
por la incontinencia fecal y el 22% por la incontinencia de orina; la ducha o bafio un
24%; y entre el 14 y el 20% las tareas vinculadas a la movilidad de la persona mayor,

como la ayuda a acostarse, a levantarse, a moverse y a vestirse.
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Como ya veremos en el siguiente capitulo existen evidencias acerca de la
incidencia que tiene sobre el animo del cuidador ciertos comportamientos de la
persona receptora de cuidados (Pinquart y Sorensen, 2006; 2007). Los rasgos de
personalidad de la sujeto que recibe los cuidados, sus circunstancias, su estado de
salud, o la presencia de patologias que conllevan deterioro cognitivo pueden dar lugar
a situaciones especialmente molestas para sus cuidadores. Entre los comportamientos
mas molestos, aunque no son de los que mas prevalecen (entre un 12 y un 23%), se
encuentran la agresividad fisica (17%) y la verbal (19%). Otro segundo grupo de
comportamientos que tiene lugar en situaciones de cuidado (entre el 30 y el 40% de
los casos) esté la incontinencia (15%) y el hecho de que la persona cuidada no quiera
asearse (14%). En el tercer grupo de comportamientos que mas molestos resultan a
las personas cuidadoras estan las quejas repetidas sobre su situacion por parte de los
receptores de cuidadosos (12%), la repeticion continua de las mismas historias (11%)
y los llantos frecuentes (12%). Todo ello incidira negativamente, como ya veremos en

el siguiente capitulo, en la sensacién de carga del cuidador principal.

No obstante, es importante destacar que el 66% de los cuidadores afirma que
ninguna de las tareas de ayuda que realizan les molesta. Al parecer cuanto mas
estrecha es la relacion entre el cuidador y la persona mayor receptora de cuidados,
menos molestan sus comportamientos. En los casos en los que el cuidador es el
conyuge el 68% declara que no le molesta ningun comportamiento, mientras en el

caso de las nueras y yernos este porcentaje es mas bajo, el 57%.

Uno de los aspectos importantes en la vida de los cuidadores es la familia, tanto
porque se sienten apoyados (el 66% de los cuidadores comparten tareas de ayuda a la

persona mayor con otros familiares), como porque perciben que su labor se reconoce y
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por la posibilidad de compartir con los mas allegados las preocupaciones y problemas
que el cuidado le genera en el transcurso normal de su vida cotidiana. De hecho, un
42% de los cuidadores declaran que hablan o comparten sus problemas con sus
familiares con frecuencia, mientras el 33% lo hace s6lo en algunas ocasiones. El 74%
de los cuidadores afirma que sus familiares reconocen la atencion prestada y que sélo

un 7% manifiestan que no les dan ningun tipo de agradecimiento.

Fuera del contexto familiar, el mayor apoyo proviene de los empleados de hogar

de forma privada, el 7%; y s6lo un 6% recibe ayuda de alguna institucion publica.

1.3.3. Aspectos de la vida de la persona cuidadora que se
ven afectados

Tal y como hemos sefialado en estas lineas el cuidado a las personas mayores es
de gran intensidad, tanto por el numero de horas que les supone al dia, por el tipo de
tareas que se prestan, como por la prolongacion en el tiempo de la ayuda. A pesar de
que el 65,9% de los cuidadores afirma que ninguna de las tareas que realizan les
molesta, es légico pensar que finalmente el cuidado puede incidir negativamente en el

desarrollo de su vida cotidiana.

Continuando con los resultados de la investigacion del IMSERSO (2005) cabe
sefialar que el 85,5% de los entrevistados sienten que la ayuda prestada tiene una
serie de incidencias relacionadas primero con el ocio, tiempo libre y relaciones
familiares; segundo con temas econémicos y profesionales; y tercero con la salud y

estado general.

En el bloque tematico sobre los aspectos relacionados con el ocio, el tiempo libre

y las relaciones familiares el 80,2% de los cuidadores familiares, tanto hombres como
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mujeres, afirman tener incidencias derivadas del cuidado prestado. Concretamente, un
61,8% ha tenido que reducir su tiempo de ocio, un 38% no puede ir de vacaciones; un
31,8% no tiene tiempo de frecuentar sus amistades, un 27,2% no tiene tiempo de
cuidar de si mismo, un 17,4% no dispone de tiempo para cuidar a otras personas, y un

7% tiene conflictos con su pareja como consecuencia de la prestacion de cuidados.

En relacion aquellos aspectos vinculados a temas econdémicos y profesionales, el
61,1% de los cuidadores afirma sentirse afectado de forma negativa. Especificamente
el 26,4% sostiene que no podria plantearse trabajar fuera de casa, el 15,1% asevera
tener problemas econdmicos, el 11% dice que debido a la situacién de cuidado ha
tenido que dejar de trabajar, el 11,2% afirma que ha tenido que reducir su jornada de
trabajo, un 10,7% tiene problemas para cumplir sus horarios y un 7,2% siente que su

vida profesional se ha resentido.

Y en cuanto a las cuestiones relacionadas con la salud y estado general, el
55,6% de los cuidadores se muestran afectados, entre ellos se encuentran los de
mayor edad y las mujeres (un 58,3%, frente al 41,6% de los hombres). Mas
especificamente de este 55,6% de cuidadores el 32,7% afirma que su salud se ha
sentido resentida, el 27,5% declara haberse tenido que poner en tratamiento, el

18,1% expresa que se encuentra cansado y el 11,8% se siente deprimido.

Es interesante resaltar que si bien el 20% de las personas entrevistadas en el
estudio realizado por IMSERSO (2005) afirma que ha tenido que recurrir a tratamientos
de rehabilitacién, es sobre todo la salud psicolégica la que se ve afectada. En este
sentido, un 32% de las personas cuidadoras manifiesta que por causa del cuidado ha
tenido que recurrir a farmacos, y un 11% de los cuidadores ha tenido que solicitar

ayuda de un psicélogo o psiquiatra.
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Desde el punto de vista emocional prestar ayuda a las personas mayores de su
propia familia les genera gran satisfaccion y el hecho de que la persona mayor a la
gue cuidan esté agradecida les gratifica y compensa. Concretamente en el estudio del
IMSERSO (2005) el 91% manifiesta que es “su obligacion moral” y el 79% siente que
“les dignifica como personas”. Frente a esta perspectiva el 51% de los cuidadores
afirman que “no les queda més remedio que cuidar a esa persona” y el 47% que
“econdmicamente no puede plantearse otra situacién”. Incluso un 21% de los
cuidadores declara sentirse atrapados en “un callején sin salida” y, también el 21%

siente que el cuidado supone una “carga excesiva para ellos”.
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Capitulo 2. El impacto del cuidado

Como se ha visto en el capitulo anterior, en nuestro actual contexto demografico
se estd dando un envejecimiento de la poblacién que conlleva entre otras, situaciones
de dependencia que plantean la necesidad de proporcionar cuidados a las personas
que la padecen. La familia desempefa un rol protagonista como organizacion social
basica que protege y cuida a los suyos. Las personas cuidadoras, en especial las
mujeres, asumen la funcién de principales proveedoras de apoyos y atencion a las
personas mayores dependientes. Esta responsabilidad cotidiana sobrepasa en muchas
ocasiones la propia capacidad fisica y mental del cuidador y puede llegar a generar una
situacion de estrés cronico, que desemboca en un sentimiento subjetivo de sobrecarga
(Zarit, 1998, 2002). Por ello en este capitulo nos proponemos conocer el impacto del
cuidado sobre la persona cuidadora, los modelos que, desde una perspectiva
psicologica, explican el concepto de sobrecarga, y las variables que puede contribuir a

modular el estrés asociado al cuidado.

2.1. El estrés y la sobrecarga de las personas
cuidadoras

2.1.1. El concepto de carga

Cuidar implica una responsabilidad intensa, un sentimiento de incertidumbre
asociado a una evolucion imprevisible, ya que no se sabe cémo va a evolucionar ni
cuando va a finalizar, y ademas supone la ocupacion de gran parte de los recursos y

energias del cuidador condicionando su vida.

La familia no siempre dispone la informaciébn necesaria, ni estad lo

suficientemente preparada o es lo suficientemente infatigable como para asumir esas

69



El tiempo de ocio de los cuidadores familiares:
Su relacion con la salud y la percepcién de sobrecarga

responsabilidades sin poner en riesgo su salud y su bienestar (Hutchinson et al., 2011;
Martin-Carrasco et al., 2010). Cuidar exige una alta dedicacion que hace que el
cuidador principal, y por extension el resto de la familia, vea dafiados los demés
ambitos de su vida cotidiana. Como ya hemos visto en el capitulo anterior, segun el
IMSERSO (2005), un 85% de los cuidadores entrevistados sienten que la ayuda que
prestan a sus familiares dependientes incide negativamente en su vida cotidiana, y ese

sentimiento se acrecienta a medida que aumenta la edad del cuidador.

El hecho de cuidar de un familiar dependiente ha sido relacionado con
importantes consecuencias para la salud fisica, psicologica y social que se analizaran
mas adelante. Estas consecuencias son especialmente patentes en el cuidador
principal, hasta el punto de que es habitual referirse a ellos como “segundas victimas”
0 “pacientes ocultos” (Aneshensel, Pearlin y Schuler, 1993; Brodaty, Gresham vy

Luscombe, 1997; Gaugler et al, 2000c; Mittelman et al., 1996).

Cuidar de una persona dependiente es una situacion generadora de estrés

cronico (Montorio et al., 1998; Zarit 1996; 1998; 2002)

El estrés originado por las circunstancias implicitas en el cuidado provoca que los
cuidadores experimenten problemas de salud fisica y psicolégica (Anthony-Bergstone,
Zarit y Gatz, 1988; Gallagher, Lovett, y Zeiss, 1989; Pinquart y Sorensen, 2003; Schulz,
Visitainer y Williamson, 1990), ademas de alteraciones en la consecucion de su vida
cotidiana. Esta situacion de malestar y estrés que se genera sobre el cuidador es lo

que se conoce como carga.

Este concepto de carga fue desarrollado por Grad y Sainsbury (1963) en su
intento por conocer el efecto que tenia en las familias, el hecho de cuidar de enfermos

psiquiatricos.
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Aunque el concepto de carga del cuidador es un término amplio, una definicion
que se ha adoptado de forma mas o menos genérica en la investigacion sobre las
repercusiones negativas del cuidado informal, ha sido la de asumirlo como un término
global que describe las consecuencias fisicas, emocionales y econdmicas al
proporcionar el cuidado (Aneshensel et al., 1995; Cantor y Little, 1985; Gaugler, Kane
y Langlois, 2000; George y Gwyther, 1986; Horowitz, 1985; Kasper, Steinbach vy
Andrews, 1990; Mockus, Parks y Novielli, 2000; Pearlin et al., 1990; Pearlin, 1991;
Schacke y Zank, 1998; Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980). Raz6n por la que es
importante que los cuidadores sean capaces de recibir una ayuda adecuada y unos

Servicios necesarios.

En general los problemas conductuales y emocionales de las personas mayores
son vistos como una de las fuentes principales de sobrecarga, y también las
actividades de la vida diaria desempefian un papel importante en el proceso de estrés
de los cuidadores (Leggett, Zarit, Taylor y Galvin, 2010). Pero, ademas, se han
analizado las condiciones que pueden estar relacionadas con niveles altos de carga que
experimenta el cuidador principal, de forma que ello nos permita identificar perfiles de
cuidadores con mas riesgo de presentar un mayor nivel de sobrecarga (Abengozar,
1995; Abengozar y Serra, 1997; Abengozar y Serra, 1999; Garcia-Calvente et al.,
2001b; Garcia-Calvente y Mateo-Rodriguez; Pérez Salanova, 2001; 2001a). Algunas de
las variables estudiadas tienen que ver con las caracteristicas de la persona a la que se
cuida (presencia de discapacidad, tipo y numero de receptores de cuidados), otras con
caracteristicas del cuidador (situacion laboral, sexo, edad) y otras con las condiciones
en las que se cuida (tamafio del hogar, tipo de red de cuidados, presencia de

problemas para cuidar, tiempo dedicado a los cuidados, y apoyo social con el que
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cuenta el cuidador) (Burns et al., 2003; Schulz et al., 2003a; Schulz et al., 2003;

Wisniewski, 2003).

Sin embargo, uno de los problemas para consensuar una definicién reside en las
diferencias entre lo que los investigadores, por un lado, y los familiares, por otro,
consideran carga. A este respecto, Zarit (2002) sefiala que es complicado resumir el
concepto de carga del cuidador en un Unico concepto y que ha de ser entendido
dentro de un proceso multidimensional. Estas cuestiones explican el origen de la
primera distincibn entre carga “objetiva” y carga “subjetiva” (Braithwaite, 1992;
Kinsella et al., 1998; Montgomery, Goneya y Hooyman, 1985; Villalba, 2002). Como
sefialan Lazarus y Folkman (1984), en los efectos que pueda provocar una situacion de
estrés resulta esencial la evaluacion que el cuidador haga de ella; de hecho, la
evaluacion negativa o positiva de la situacion de cuidado media en las consecuencias

emocionales.

En muchos trabajos se ha diferenciado entre factores relacionados con la
sobrecarga objetiva y aquellos que se asocian con la sobrecarga subjetiva del cuidador
(Montgomery, Gonyea y Hooyman, 1985; Montorio et al., 1998), puesto que diferentes
estudios muestran que ambas variables son independientes entre si. Unos niveles altos
de sobrecarga objetiva, no siempre se relacionan con los niveles mas altos de

sobrecarga subjetiva y viceversa.

La carga objetiva esta relacionada con la dedicacién al desempefio del rol de
cuidador (Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004; Montgomery,
1989;) e implicaria las repercusiones concretas que tiene el cuidado sobre la vida del
cuidador (Corin, 1987; Lavoie, 1999). Mas especificamente, podria definirse como el

conjunto de percepciones y sentimientos negativos que tienen los cuidadores ante la
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experiencia de atender las demandas y actividades que les exige el cuidado (lzal y

Montorio, 1994; Montgomery et al., 1985).

Parece razonable deducir que esta variable pueda determinar una mayor o
menor afliccion emocional y fisica de los cuidadores. Una mayor dependencia del
anciano provocara una considerable dedicacion, ayuda y supervision por parte del
cuidador y, por lo tanto, una nueva ocupacion que se suma a su vida cotidiana.
Aunque en las labores que tenga que desempefiar el cuidador, también pueden
intervenir otras ayudas disponibles, ya sean formales o informales. Se refieren por
tanto a las demandas a las que esta expuesto el cuidador por el hecho de cuidar a una

persona mayor dependiente (Garcia-Calvente y Mateo-Rodriguez, 2001).

Algunos de los indicadores de carga objetiva mas utilizados son el tiempo de
cuidado (Kasper, Steinbach y Andrews, 1990; International Psychogeriatric Association,
2002), las tareas realizadas, el impacto del cuidado en el ambito laboral, las
limitaciones en la vida social (Kasper, Steinbach y Andrews, 1990; Garcia-Calvente,
Mateo-Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004), y las restricciones en el tiempo libre

(Yanguas Lezaun, Leturia Arrazola y Leturia Arrazola, 2001).

En cuanto a la carga subjetiva, ésta es el resultado de la interaccion entre los
estresores y los recursos que los cuidadores pueden utilizar para controlarlos. En un
sentido amplio se ha definido como el sentimiento psicolégico que se asocia al hecho
de cuidar, como por ejemplo, un bajo estado de &nimo, ansiedad y depresion (Garcia-
Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004; International Psychogeriatric
Association, 2002; Montgomery, 1989). Asi, tanto los elementos contextuales como la
valoracion que se hace de una situacion juegan un papel fundamental en la vivencia

del estrés. El efecto mediador de la valoracion cognitiva es importante para entender
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por qué estresores especificos tienen un efecto negativo sobre la salud y el bienestar
del cuidador en determinados casos y no en otros. Este concepto de carga subjetiva se
ha relacionado con la idea de valoracion primaria del modelo transaccional de estrés

(Lazarus y Folkman, 1986), que veremos mas adelante.

Se ha observado que la carga subjetiva se relaciona con problemas emacionales,
concretamente con ansiedad (Gémez-Ramos y Gonzéalez-Valverde, 2004; Knight et al.,
2000), con ira (Anthony-Bergstone, Zarit y Gatz et al., 1988) con depresién (Anthony-
Bergstone, Zarit y Gatz et al., 1988; Clyburn et al., 2000; Knight et al., 2000; Lawton
et al., 1992), con mayores problemas de salud mental general (Knight et al., 2000,
Rapp y Chao, 2000) y con una peor salud fisica percibida (Hinrichsen y Nierderehe,
1994). Aumenta con estresores como los problemas de conducta y el aumento de
déficit de las actividades de la vida diaria. A su vez, recursos como el apoyo social,

podrian estar asociado con una menor carga subjetiva.

Otro factor que se asocia con la carga subjetiva es el aislamiento. En un estudio
llevado a cabo recientemente con pacientes con demencia por Cuerpos de Lewy (Lewy
Body Dementia) se observd que al tener este tipo de demencia poco reconocimiento
publico, los cuidadores se sentian solos y aislados. Hay que precisar que, antes de que
se produjese una amplia educacién publica sobre el Alzheimer, los cuidadores de
personas con este trastorno también expresaban que se sentian solos y aislados en su
situacion (Zarit y Zarit, 1982). Por lo tanto, el aumento de la divulgacion sobre este
tipo de demencias, podria resultar Util para reducir el estigma de la soledad y ayudar a

las personas a conectar entre si y hacer frente a problemas similares.

Por ultimo, las caracteristicas del cuidador y de la persona que percibe el cuidado

pueden influir en como el cuidador percibe los estresores y su impacto en su vida. Lo
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importante en si no es tanto el nimero de situaciones a las que el cuidador esta

expuesto como el grado en que éstos se valoran negativamente.

En un estudio sobre el cuidado familiar y la carga emocional, Roth et al. (2008)
concluyeron que los cuidadores familiares en general mostraban mas problemas en su
calidad de vida que los que no son cuidadores, pero que estos efectos dependian en
gran medida de la percepcion de carga que se tuviera ante el cuidado. Es decir, los
cuidadores con elevada percepcion de carga mostraron tener mas problemas de
angustia, peor funcionamiento fisico, y menos contactos sociales que los no
cuidadores. Por el contrario, los cuidadores que informaron no percibir carga por el
cuidado mostraron incluso una mejor calidad de vida que los no cuidadores. Asi mismo
Roth et al. (2009), en otro estudio sobre los cuidadores familiares, confirmaron que
aquellos cuidadores que percibian el cuidado como un esfuerzo tenian peor calidad de
vida que los no cuidadores, concretamente en la salud fisica, en problemas
psicolégicos, y en el nidmero de contactos sociales por mes. Curiosamente, los
cuidadores que mostraron que el cuidado suponia un minimo o ningun esfuerzo de
cuidado (alrededor de un tercio de los cuidadores de su muestra), tenian menos
problemas de salud fisica, mejor salud mental, y mas contactos sociales que los no

cuidadores.

Estos resultados sugieren que los efectos nocivos derivados del cuidado de un
familiar, pueden estar condicionados por los problemas de salud psicolégica o0 mental

que experimentan los cuidadores que manifiestan una alta tensién por el cuidado.

Probablemente en esa percepcion subjetiva, que hace que nuestra sensacion de
carga ante una misma situacién sea mayor o menor, mas positiva 0 mas negativa,
haya un componente personal, de aprendizaje o cultural. Esta idea se sustenta en

investigaciones en las que se analizan las diferencias étnicas entre cuidadores de

75



El tiempo de ocio de los cuidadores familiares:
Su relacion con la salud y la percepcién de sobrecarga

personas dependientes en los que se ha podido verificar que los cuidadores
afroamericanos tienen menos sintomas de depresién y méas efectos positivos (Foley,
Tung, y Mutran, 2002; Haley et al., 2004; Roff et al., 2004) provocados por la
experiencia del cuidado que los cuidadores de otras razas. Seria interesante clarificar si
las diferencias raciales persisten en el tiempo o si se deben a factores especificos

regionales o culturales, tales como diferentes expectativas ante el rol en la familia.

En todo caso, es importante sefialar que las investigaciones relativas a las
consecuencias negativas del cuidado (Cartwright et al., 1994; Lyons et al., 2002;
Pearlin et al., 1990; Zarit, 1996, 2002), han hallado que existe cierta variabilidad
individual existente entre los cuidadores con respecto a la carga y el estrés, ya que tal
y como hemos visto, los cuidadores no responden de igual forma ante los mismos
estresores ni ante los mismos niveles de demandas, ni tampoco utilizan los mismos
recursos para afrontarlos. Es decir, existen diferencias individuales entre los cuidadores
con respecto a la carga y al estrés percibido: algunas personas son capaces de
adaptarse de forma efectiva a las circunstancias, mientras que otras son vencidas por
estresores minimos; ademas se ha constatado la existencia de fluctuaciones en la

adaptacion a los estresores a lo largo del tiempo de cuidado.

El concepto de carga del cuidador es complejo, por ello, para ayudarnos a
comprender y situar este concepto, vamos a describir aquellos marcos tedricos mas
relevantes que desde la perspectiva psicologica lo explican. Estos modelos teoricos
proceden principalmente de las perspectivas psicolégicas sobre el estrés (Lavoie, 1999;

Gaugler et al., 2000c).

Al igual que ocurre con el término de carga, el concepto de estrés es un

concepto que puede entenderse de diferentes formas dependiendo del modelo teo6rico
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del que se parta, en cuyo caso el estrés puede ser concebido bien como una respuesta
no especifica del organismo (Selye, 1954, 1960, 1983); bien como una serie de
caracteristicas asociadas a los estimulos del ambiente (Holmes y Rahe ,1967); o bien
como elemento de interacciobn entre los estimulos estresantes y las respuestas
fisiologicas. Dentro de este ultimo modelo tedrico interaccional del estrés se halla la
teoria de Lazarus y Folkman (1984), que ha guiado el desarrollo tedrico y la

investigacion sobre la carga del cuidador (Kinsella et al., 1998).

Segun la teoria de Lazarus y Folkman (Lazarus y Folkman, 1984, 1987; Lazarus,
1991) los factores psicologicos son los que median entre los estimulos estresores o
estresantes y las respuestas al estrés. Desde esta perspectiva, el estrés se origina a
través de las relaciones entre el sujeto y su entorno. Estos autores entienden el estrés
psicolégico como el resultado de la interrelacién entre la persona y el ambiente, en la
que el sujeto lo siente como amenazante, desbordando sus recursos y poniendo en
peligro su bienestar (Lazarus y Folkman, 1984). Esta teoria entiende que existen dos
dimensiones que actian como mediadores de las reacciones emocionales a corto plazo

del estrés: la valoracion cognitiva y el afrontamiento.

La valoracion cognitiva que lleva a cabo un sujeto ante una situacion estresante

puede ser primaria y secundaria.

La valoracion cognitiva primaria es la apreciacion que hace una persona de las
repercusiones que un acontecimiento o situacion tiene sobre su bienestar, y pueden
ser juzgadas: como una pérdida o dafio, causados por sentimientos negativos de
culpabilidad, disgusto, tristeza, decepcion y enfado; como una amenaza, donde se
anticipa el dafio o la pérdida, generandose sentimientos también negativos de

preocupacién, ansiedad, inquietud, etc. como un desafio, porque se hace una
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valoracion positiva de las fuerzas o recursos necesarios para salir triunfante de la
situacion, lo cual genera emociones positivas como confianza, estimulacion, esperanza,
etc.; o como un beneficio, que no reporta reacciones de estrés y que produciria

emaciones positivas de felicidad, alegria, liberacion, etc.

La valoracion secundaria es aquella en la que el sujeto estima sus propios
medios para enfrentarse a una situacion, implicando: el reconocimiento de recursos, el
juicio sobre la idoneidad de la eleccion de unos u otros recursos para obtener el
resultado esperado, asi como la seguridad de que pueden aplicarse una o varias
estrategias de manera efectiva. La reaccion de estrés dependerd de la forma en que la

persona valora sus propios recursos.

Ambas valoraciones, la primaria y la secundaria, no son dos procesos
diferenciados, interactian determinando el nivel de estrés y la respuesta emocional

que la persona podria experimentar en una situacion concreta.

También, puede producirse una reevaluacion, es decir, cambios en la valoracion
inicial por una nueva informacién que se ha podido recibir y/u obtener de las propias
reacciones. Esta reevaluacion va a permitir que se produzcan enmiendas sobre las

valoraciones primaria y secundaria.

A partir de las valoraciones primaria y secundaria se genera el afrontamiento
como un proceso en el que se ejecuta una determinada respuesta. Sus autores Lazarus
y Folkman (1986) lo consideran como aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales que
se llevan a cabo para manejar el estrés psicologico. Dentro del afrontamiento se
diferencian dos funciones: el afrontamiento centrado en el problema, es decir, el
dirigido a manipular o alterar el problema; y el afrontamiento focalizado en la emocion,

gque esta encaminado a regular la respuesta emaocional a la que da lugar el problema.
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El primero de ellos tiene mas probabilidad de aparecer cuando una amenaza es
evaluada como susceptible de cambio, por lo que tiende a predominar en situaciones
donde puede hacerse algo constructivo. Por el contrario el afrontamiento focalizado en
la emocion es mas probable que aparezca cuando se ha valorado que no pueden
modificarse las amenazas y tiende a predominar si la persona percibe que el estresor

es perdurable (Folkman y Lazarus, 1980).

La adopcién de este marco tedrico del estrés en el estudio del cuidado se apoya
en la idea de que las demandas de cuidado no son estresantes en si mismas, sino que
la valoracion que hace el cuidador de la situacion y de sus recursos de afrontamiento lo
que hace que el cuidado sea percibido como una carga (Kinsella et al., 1998). Desde
esta perspectiva, el cuidador que se encuentra frente a estresores que estan mediados
por procesos psicolégicos, puede experimentar presibn o carga subjetiva y se
argumenta la consecucion de efectos negativos, que forman parte del impacto del
cuidado, tales como el incremento de sintomas de salud fisica y mental asi como
problemas emocionales (Gatz, Bengston y Blum, 1990; Gaugler et al., 2000a; Vitaliano

et al., 1989; Zarit, 1989a; Zarit, 1990a, 1990b)

Autores como Cohler et al. (1989), Gatz, Bengston y Blum (1990) y Zarit (1990a)
afirman que esta teoria explicativa de las consecuencias del cuidado, presenta
limitaciones como que no se tienen en cuenta elementos del contexto familiar
especifico en el que se desarrolla la asistencia a la persona mayor dependiente, ni

tampoco contempla el contexto sociocultural en el que la ayuda tiene lugar.
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2.1.1.1. Modelo del proceso del estrés de Pearlin

Pearlin y colaboradores, conscientes de las limitaciones existentes en el
constructo tedrico de la carga del cuidador, desarrollaron el Modelo del Proceso del
Estrés (Aneshensel et al., 1995; Gaugler, Zarit y Pearlin, 1999; Pearlin, 1991; Pearlin et
al., 1990; Pearlin y Skaff, 1995; Pearlin, Turner y Semple, 1989). Este modelo
referente al &mbito del cuidado informal, tienen en cuenta aquellas variables
contextuales que intervienen y pueden pronosticar el impacto negativo del cuidado
sobre la salud de los cuidadores. Fue desarrollado para explicar la carga de los
cuidados de enfermos con demencia, y a medida que se ha ido investigando en este
campo se han ido desarrollando elementos relevantes (Carretero, Garcés, y Rodenas,

2006) en los que nos detendremos por su interés para este trabajo.

Este modelo contempla que existen: unas variables contextuales, unos
estresores primarios objetivos, unos estresores primarios subjetivos, unos estresores
secundarios, unas variables moduladoras y una serie de resultados o consecuencias a

nivel de salud fisica y psiquica.

Las variables contextuales del cuidado influyen en la adaptacion que el individuo
hace al proceso del cuidado y como puede afectar al estrés y al bienestar del cuidador.

Entre estas variables se incluyen fundamentalmente:

Las caracteristicas sociodemograficas del cuidador y del receptor de
cuidados, como la edad, el sexo, el estado civil, los ingresos y la situacion
laboral.

e La estructura familiar y el vinculo existente entre sus miembros.

e El tipo de convivencia.

e La disponibilidad de cuidadores secundarios.
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La evolucion en la relaciéon de la ayuda.

El contexto cultural.

La disponibilidad y la accesibilidad a los servicios.

Caracteristicas asociadas al cuidado como son la cantidad de tiempo

proporcionando los cuidados.

También se plantea la existencia de estresores primarios objetivos. Estos hacen

referencia a la dependencia concreta de la persona receptora de cuidados y a las

demandas o tareas de cuidado implicitas de las que el cuidador se responsabiliza. Se

trata de variables fundamentalmente del anciano, caracteristicas que determinan en la

mayor parte de los casos la demanda de cuidados de estas personas (Devi y Ruiz

Almazan, 2002). En el caso de una persona con demencia, estos factores son (Pearlin,

1990):

El estado cognitivo. La pérdida de memoria, el déficit comunicacional y los
errores de reconocimiento junto con el hecho de cuidar y la habilidad para
manejar la relacién con el familiar que sufre este tipo de deterioro, pueden
superar al cuidador.

La conducta problematica del enfermo y la vigilancia, control y trabajo que
esta conducta necesita por parte del cuidador. El nivel de vigilancia que ha
de ser mantenido y el control ejercido sobre el deterioro para asegurar que
los males del enfermo no sean para él ni para los otros un estresor
importante.

El nUmero de actividades por las que la persona deteriorada depende del
cuidador y el nivel de dependencia para cada actividad, que incluye las

actividades de la vida diaria (AVD). El estrés surgira mas facilmente cuando
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los esfuerzos del cuidador por satisfacer las necesidades diarias encuentran
resistencia por parte del enfermo.

e El nimero de personas mayores dependientes a las que se cuida.

e La cantidad de apoyo instrumental que recibe el cuidador en forma de apoyo
formal o informal.

e La presencia de otras responsabilidades ademas de la de cuidar.

Estos estresores primarios objetivos, tienen un impacto subjetivo sobre los
cuidadores, ocasionando distintas reacciones emocionales negativas. Nos referimos a
los estresores primarios subjetivos o valoracion subjetiva del cuidador ante las

demandas del cuidado. Las dimensiones que incluye son:

e Sentimientos de sobrecarga de rol, es decir, el cuidador se siente exhausto,
cansado emocionalmente, preocupado y tenso debido al desempefio de su
papel.

e Cautividad del rol, donde el cuidador se siente atrapado en su papel

e Pérdida de intercambio intimo, que hace referencia a un desgaste en el
tiempo compartido y en los intercambios de afecto entre cuidador y persona

receptora de cuidados por las circunstancias que les rodean.

Los estresores primarios pueden tener unas consecuencias en otras areas de la
vida del cuidador fuera de la situacion del cuidado, es lo que los autores del modelo
han llamado estresores secundarios. Estos pueden manifestarse desde un punto de
vista objetivo a través de las tensiones de rol, ya que tener un familiar cercano que
necesita ayuda puede desencadenar antiguos conflictos familiares o crear nuevos,
generar trances laborales, problemas econdémicos, reducir el tiempo libre y de las

actividades sociales. Por otra parte, y ya en una dimensién subjetiva, tienen lugar las
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tensiones intrapsiquicas, que incluyen la falta de competencia, la cautividad en la tarea
por las demandas de la situacién, la pérdida de la identidad personal, de la autoestima
y de la maestria, concepto este ultimo que segun Pearlin et al. (1981) se entiende
como la magnitud con la que un sujeto siente que su vida esta bajo su control personal
en lugar de estar determinada de forma fatalista, y en el caso que nos ocupa,
representaria la confianza que el cuidador tiene sobre su propia capacidad para
suministrar de forma exitosa una asistencia de calidad a las persona receptoras del

cuidado.

El impacto de los estresores se veria regulado por variables moduladoras, es
decir, las estrategias de afrontamiento y el apoyo social, ambas van a determinar como

los cuidadores van a limitar o no los efectos que el cuidado conlleva.

El afrontamiento es aquella respuesta que damos a los estresores con el objetivo
de disminuir sus consecuencias negativas. Dentro del afrontamiento y acorde con la
teoria de Lazarus y Folkman (1984) se identifican dos funciones (Pearlin y Skaff, 1995).
La primera de ellas hace referencia al afrontamiento focalizado en el problema donde
el cuidador implica todas aquellas acciones instrumentales y cognitivas que le ayuden a
encontrar formas alternativas de tratar la situacion de cuidado o incluso a redefinirla.
Nos referimos, por ejemplo, a cambios de comportamiento ante conductas agresivas
de la persona dependiente, busqueda de ayuda o informacion para incrementar su
competencia en el desempefio de las tareas asistenciales, realizacion de actividades
alternativas al cuidado, como disfrutar del breve tiempo de ocio, 0 reajustes en el
horario o en el ambiente de cuidado. La segunda funcion se refiere al afrontamiento
focalizado en la emocién, centrado en aquellos pensamientos o conductas disefiadas

para disminuir el malestar emocional y manejar los sintomas derivados del estrés, por
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ejemplo, indicios psicosomaticos o de depresién; mediante estrategias Utiles para
regular la respuesta emocional como expresar o esconder las emociones, encontrar
sentido al cuidado, tratar de no pensar en las dificultades que conlleva el cuidado,

apoyarse en la fe, etc.

La otra variable moduladora a la que nos referimos es el apoyo social, ésta tiene
multiples dimensiones. En el contexto del cuidado destacan la asistencia instrumental,
a través de la ayuda formal y/o informal que recibe el cuidador por parte de otros para
atender a la persona receptora de cuidados; y el apoyo emocional, mediante aquellos

sentimientos de ayuda que recibe el cuidador de otras personas.

Por ultimo, la experiencia del cuidado implicaria una serie de resultados o
consecuencias a nivel de salud fisica y psiquica, como depresion, trastornos
psicosomaticos, etc. que podrian desembocar en el abandono del rol de cuidador como

resultado de la interacciéon de todas las influencias descritas.

Este modelo teorico, también contempla el proceso dindmico al que esta
expuesto el cuidado de una persona dependiente, donde los cuidadores han de ir
adaptandose a las necesidades y demandas cambiantes de las personas a las que
ayudan. Por ello, se establecen tres fases en el curso de la provision del cuidado de
una persona dependiente: el cuidado domiciliario, el ingreso institucional, y la afliccion
por la pérdida. Aneshensel et al. (1995) plantean que el malestar experimentado por el
cuidador en la primera fase de asistencia en el domicilio sigue influyendo en las
sucesivas fases del proceso del cuidado, es decir, el hecho de considerar el cuidado
como un proceso explicita el impacto acumulativo de la duracion de la asistencia sobre

el estrés del cuidador, asi como la interaccién dindmica de los estresores a través del
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tiempo y de las transiciones importantes, como lo son la institucionalizacion y la

pérdida (Gaugler et al. , 2000c).

2.1.1.2. Modelo Teorico Expandido del Cuidado de Zarit

De forma paralela al desarrollo del modelo de Pearlin y colaboradores, Zarit
(1989a; 1990a) a partir de la incorporacion de la valoracion secundaria del Modelo de
Lazarus y Folkman (1984) generd el Modelo Tedrico Expandido del Cuidado, que
contempla el proceso por el cual las personas evalian como son de adecuados sus
recursos para poder afrontar las amenazas generadas por los estresores del cuidado,
incorpora una valoracion o panoramica general de cémo se siente el cuidador en

relacion a la situacion del cuidado.

Segun Zarit (1989a; 1990a), los cuidadores valoran su situacion, sopesando los
estresores y los recursos de los que disponen individualmente, evaluacion que puede
llegar a ser un predictor de la estabilidad o del abandono del cuidado. Cuando los
recursos se reconocen como adecuados, el cuidador probablemente continuard sin
excesivos sentimientos de tension o cambios negativos en su bienestar fisico y
emacional. Sin embargo, si los recursos son excedidos por las demandas, la situacion
puede llevar al cuidador a una situacion en la que experimente carga, costes

personales e incluso la necesidad de institucionalizar a la persona mayor dependiente.

La evaluacion de cada estresor va a permitir estimar la carga del cuidador, pero
si se suma la valoracion subjetiva se proporcionaria una evaluacion general que
indique de forma méas adecuada la capacidad del cuidador para manejar la situacién y
seguir manteniendo su rol de cuidador (Zarit, 1990a). Bajo esta concepcion teorica

Zarit desarroll6 una herramienta de evaluacion de la carga del cuidador, “Caregiver

85



El tiempo de ocio de los cuidadores familiares:
Su relacion con la salud y la percepcién de sobrecarga

Burden Interview” (Zarit, 2002; Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980; Zarit, Todd y
Zarit, 1986), con el que el autor pretendia evaluar si las demandas a las que se
enfrentan los cuidadores son superiores a las que estan dispuestos o son capaces de
asumir. La carga seria subjetiva y reflejaria las diferencias individuales, es decir,
algunas personas se sentiran sobrecargadas por una pequefia demanda asistencial,
mientras que otras sentirdn poca 0 ninguna carga subjetiva cuando suministren un

amplio y consistente cuidado (Zarit, 1990b, 2002).

2.1.1.3. Modelo del Proceso del Estrés Modificado de Lazarus y
Folkman

Zarit ha ido trabajando el modelo te6rico expandido del cuidado, adecuandolo a
la investigacion relativa al impacto del cuidado sobre los cuidadores de personas
dependientes. Las modificaciones se han centrado en la incorporacién de la evaluacion
primaria, del marco teorico del estrés propuesto por Lazarus y Folkman (1984),
creando lo que ha denominado el Modelo del Proceso del Estrés Modificado de Lazarus

y Pearlin (Zarit, 2002).

Al igual que en la teoria de Lazarus y Folkman (1994) en este modelo se
entiende que el impacto de los estresores primarios objetivos debe ser entendido en
funcién de su importancia o del grado de amenaza que suponen para los cuidadores.
Sin embargo, segln esta teoria, cada estresor primario objetivo puede ser evaluado
como amenazante o desafiante por parte del cuidador, evaluacibn en la que
intervienen las diferencias individuales de cada cuidador, provocandose que la
valoracion que se haga del estresor como amenazante y/o generador de malestar

emaocional, sea subjetiva.
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Hasta este punto hemos llevado a cabo una revisién sobre los modelos teéricos
propuestos desde el marco de los procesos de estrés, con los que se evidencia la
complejidad del término de carga. Nos encontramos, por lo tanto, ante un concepto

determinado por multiples dimensiones dentro del proceso del estrés.

La exploracién de los principales hallazgos empiricos de los estudios acerca de
las repercusiones del cuidado que presentamos a continuacion nos ofrece una vision
mas aplicada y estructurada de la naturaleza multidimensional de la carga del

cuidador.

2.1.2. Variables asociadas a la carga

Una vez vistos los modelos tedricos que explican el proceso de estrés sufrido por
el cuidador, y tomando como referencia los grupos de variables descritos en dichos
modelos, asi como la exhaustiva revision cientifica de Carretero, Garcés y Rodenas
(2006) vamos a describir qué nos indican las investigaciones existentes con respecto a

las variables asociadas a la carga del cuidador.

2.1.2.1. Factores contextuales

Entre los factores contextuales que mas consideracion han recibido en relacion
con el nivel de carga han sido las variables sociodemograficas del cuidador y las que

hacen referencia a la relacion entre el cuidador y la persona receptora de cuidados.

Caracteristicas sociodemograficas del cuidador. Nos referimos a la edad, el
sexo, el nivel socioeconémico y la situacion laboral.

e la edad. La edad joven del cuidador es un predictor de mayor nivel de carga

(Brodaty y Hadzi-Pavlovic, 1990; Decima Research Inc. y Health Canada, 2002;
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Gilleard, Boyd y Watt, 1982; International Psychogeriatric Association, 2002;

Morris, Morris y Britton, 1988; Vitaliano et al., 1991; Zarit, Todd y Zarit, 1986;).

El sexo. A este respecto hay resultados enfrentados. Diferentes estudios muestran
que las mujeres cuidadoras presentan casi el doble de sobrecarga que los hombres
cuidadores (Chappell y Reid, 2002; Navaies-Waliser, Spriggs y Feldman, 2002),
aunque esto puede ser efecto de los diferentes modelos de adopcion del rol de
cuidador entre hombres y mujeres (Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto-
Navarro, 2004). Y por otra parte, otros autores han evidenciado una ausencia de
relacion entre el sexo del cuidador e indicadores de sobrecarga (Hawranik y Strain,

2000).

El nivel de ingresos. Se ha observado que un bajo nivel de ingresos repercute en
una mayor percepcion de sobrecarga del cuidador (Zarit, Todd y Zarit, 1986; The
Commonwealth Fund, 1999; AARP, 2001; Family Caregiver Alliance, 2001, 2003;
Térraga y Cejudo, 2001). La Commonwealth Fund (1999) afirma que los cuidadores
con ingresos bajos pueden experimentar una mayor carga ya que ello implica una

menor posibilidad de acceder a recursos pagados de atencion de larga duracion.

La condicion laboral. EI hecho de que un sujeto compatibilice tareas de cuidado con
su participacion en mercado laboral, podria generarle una mayor sobrecarga (Neal

et al., 1993; Scharlach 1994; Bass, 2002).

Variables referidas a la relacion entre cuidador y receptor de cuidados

De las variables referidas a la relacion entre el cuidador y la persona cuidada,

que pueden afectar al nivel de carga, cabe destacar: el vinculo familiar, la forma de

convivencia entre el cuidador y la persona receptora de cuidados, la calidad de la
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relacion anterior a la situacion de dependencia entre cuidador y persona cuidada, la

cuestion de la reciprocidad y la asuncion de responsabilidad.

Vinculo familiar. Existen diferencias en cuanto a los sentimientos de compromiso,
afecto y obligacion, dependiendo de si el cuidador es el conyuge, el hijo adulto, u
otro familiar (Cohler et al., 1989). Al parecer cuidar de alguno de los padres o de
un conyuge genera mayores indices de sobrecarga que la asistencia a un hijo u
otro tipo de pariente (Decima Research Inc. y Health Canada, 2002) y que es la
pareja de la persona dependiente la que experimenta mayores niveles de carga
(Gilleard, Boyd y Watt, 1982; Zarit, Todd y Zarit, 1986; Morris, Morris y Britton,
1988; Brodaty y Hadzi-Pavlovic, 1990; Vitaliano et al., 1991; Téarraga y Cejudo,
2001; International Psychogeriatric Association, 2002). A este respecto, segun
Gaugler y colaboradores (2000b) afirman que se debe al hecho de que existe una
mayor cercania fisica y relacion emocional mas intensa de los cényuges frente a la
experimentada por los hijos adultos u otros cuidadores. Incluso aseveran que
existe la posibilidad de que estas consecuencias negativas se perpetien y afecten a
la capacidad de la pareja para seguir suministrando un adecuado cuidado
domiciliario de larga duracion. En relacion con las diferencias de sexo, los maridos
informan en general de menos tension y carga que las esposas y las hijas (Zarit,

1990a; Goodman, Zarit y Steiner, 1994; Hawranik y Strain, 2000).

Forma de convivencia entre el cuidador y el receptor de cuidados. Al parecer la
convivencia incrementa la percepciéon subjetiva de sobrecarga y de estrés (Gilleard,
Boyd y Watt, 1982; Zarit, Todd y Zarit, 1986; Morris, Morris y Britton, 1988;
Brodaty y Hadzi-Pavlovic, 1990; Vitaliano et al., 1991; International Psychogeriatric

Association, 2002) y segun Bass (2002) fomenta la probabilidad de sufrir
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depresion, aislamiento social y deterioros en la salud; asi mismo afirma que la
mayor vulnerabilidad al estrés y a la sobrecarga se debe al mayor tiempo de
cuidado que proporcionan y a su mayor compromiso en mantener a la persona

dependiente en casa.

Calidad de la relacion anterior a la situacion de dependencia entre cuidador y
persona cuidada. Aunque no estadn muy claros los matices de esa relacién anterior,
parece que también afecta a los niveles de sobrecarga. Algunos estudios han
encontrado que una escasa relacion previa a la muerte con la persona dependiente
puede contribuir al desarrollo de sentimientos de carga y de malestar psicologico
(Gilleard, Boyd y Watt, 1982; Chenoweth y Spencer, 1986; Zarit, Todd y Zarit,
1986; Morris, Morris y Britton, 1988; Brodaty y Hadzi-Pavlovic, 1990; Williamson y
Schulz, 1990; Vitaliano et al., 1991; International Psychogeriatric Association,
2002), sin embargo, en otros estudios se ha obtenido resultados contrarios
(Jenkins, Parham y Jenkins, 1985). En este sentido, Zarit (1990b) ha sefalado que

los resultados dispares pueden deberse al uso de diferentes muestras y medidas.

Reciprocidad. Otro de los factores que se ha asociado a una menor carga ha sido el
hecho de considerar que el cuidado es una cuestion de correspondencia mutua

(Goodman, Zarit y Steiner, 1994).

Responsabilidad. También se ha comprobado que uno de los predictores mas
significativos del estrés del cuidador es la falta de posibilidad de eleccién a la hora
de asumir la responsabilidad de ser el cuidador principal de una persona mayor

dependiente. (Decima Research Inc. y Health Canada, 2002).
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2.1.2.2. Estresores primarios

Segun Zarit (1998) los estresores primarios en el desarrollo de la carga del
cuidador estéan constituidos por: las demandas de cuidado asociadas a la dependencia
para realizar las actividades de la vida diaria, los problemas de conducta y cognitivos,
asi como el grado de dependencia de la persona mayor. Y estos, se asocian con
consecuencias negativas de salud mental entre los cuidadores, tales como la ira y la

depresion (Aneshensel et al., 1995; Gaugler, Zarit y Pearlin, 1999).

Diferentes estudios indican que los cuidadores de personas mayores
dependientes afectadas de demencia u otros trastornos psiquiétricos experimentan una
carga mayor, que aquellos cuidadores que atienden a personas dependientes sin
trastornos cognitivos o conductuales (Birkel, 1987; Pearson, Verna y Nellet, 1988;
Zarit, 1990a; Baumgarten et al., 1994; Dunkin y Anderson-Haley, 1998; Zarit, 1998;
Gaugler et al., 2000b; Hawranik y Strain, 2000; Mockus-Parks y Novielli, 2000). Al
parecer, los cuidadores tienen mayor riesgo de sufrir malestar emocional, fatiga fisica,
aislamiento, pérdida de control (George y Gwyther, 1984; Talkington-Boyer y Snyder,
1994) y una mayor probabilidad de experimentar sintomas depresivos (Alspaugh et al.,
1999). Ademas, los problemas de depresion en cuidadores familiares se producen en
mayor medida si se asocian a problemas de conducta, que si se comparan con otras
demandas de cuidado, como pudiera ser la ayuda para las actividades de la vida diaria
(Schulz y Williamson, 1991; Majerovitz, 1995; Li, Seltzer y Greenberg, 1999; Gaugler et

al., 2000b).

En concreto, los niveles de estrés son muy elevados en aquellos cuidadores
familiares de pacientes con demencia, que manifiestan cambios conductuales, como

discusion, agresividad, resistencia; cambios emocionales, como llanto, angustia; y
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cambios en los patrones del suefio (Gilleard, Boyd y Watt, 1982; Niederehe et al.,
1983; Haley, Brown y Levine, 1987; Pruchno y Resch, 1989; Brodaty y Hadzi-Pavlovic,
1990; Zarit, 1990a; Tery et al., 1992; Schulz et al., 1995; International Psychogeriatric

Association, 2002).

No obstante, hay estudios que también han indicado que en muestras de
cuidadores de personas dependientes sin deterioro cognitivo, la provision de la
asistencia para la realizacion de las actividades bésicas e instrumentales de la vida
diaria tiene también un impacto particularmente importante sobre el estado de animo y
la carga del cuidador (Hope et al., 1998; Logsdon et al., 1998; Gaugler et al., 2000a;
Hawranik y Strain, 2000). Por ejemplo, se ha hallado que la presencia de dependencia
para determinadas actividades de la vida diaria, como la incontinencia, son
especialmente molestas para los cuidadores originando malestar emocional y fatiga

(Logsdon et al., 1998; Gaugler et al., 2000a).

Se puede afirmar que los sentimientos de agotamiento y fatiga entre los
cuidadores, asi como de los efectos perjudiciales a largo plazo sobre su bienestar
emocional se incrementan ante problemas de conducta imprevistos (Gaugler et al.,
2000a), ante conductas socialmente aberrantes y disruptivas que se repiten de forma
sistematica, y ante las demandas mas regulares de la discapacidad para realizar las

actividades de la vida diaria o el deterioro cognitivo (Deimling y Bass, 1986).

Por otra parte, autores como Pearlin y colaboradores (1990), Yates, Tennstedt y
Chang (1999) y Aneshensel y colaboradores (1995) han puesto de manifiesto que la
relacion entre estrés y bienestar del cuidador puede estar vinculada mas, a
valoraciones subjetivas de los estresores primarios por parte del cuidador, que con las

demandas objetivas de cuidado. Sin embargo, Zarit (1996, 1998) considera que las
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demandas del cuidado se convierten en estresantes a través de su interaccion con

otros elementos circunstanciales.

2.1.2.3. Estresores secundarios

El cuidado constante a un familiar mayor dependiente, como ya hemos visto,
afecta a otras areas de la vida del cuidador fuera de la situacion del cuidado, y ello
tiene una serie de repercusiones: provoca problemas laborales y econdmicos,
perjuicios sobre el tiempo de ocio, la vida relacional y social, asi como conflictos
familiares. Segun la Encuesta de Apoyo Informal a los Mayores en Espafia 2004
(IMSERSO, 2005) el 87% de los cuidadores tienen problemas derivados del cuidado: el
56% en su estado de salud, el 80% en su ocio, tiempo libre o vida familiar y el 61% en

la esfera profesional o econémica.

Vemos a continuacién cémo prolifera el estrés con el cuidado permanente de

una persona mayor dependiente en diferentes ambitos de la vida del cuidador.

En el tiempo libre, de ocio y las relaciones sociales y familiares

La implicacion del cuidador familiar conlleva un coste temporal que repercute en
su disponibilidad para llevar a cabo actividades de ocio y mantener relaciones sociales
y familiares. Los cuidadores se encuentran con restricciones para llevar a cabo:
actividades de ocio placenteras, salidas o encuentros con sus amistades, familiares o
conocidos; con limitaciones para recibir, realizar visitas o ir de vacaciones; y con
barreras para dedicar su tiempo a otras responsabilidades o disponer libremente de él
(INSERSO, 1995; IMSERSO, 2002; Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999; Roca et al., 2000;

Decima Research Inc. y Health Canada, 2002; Garcia, Mateo y Eguiguren, 2004).

93



El tiempo de ocio de los cuidadores familiares:
Su relacion con la salud y la percepcién de sobrecarga

Concretamente, las encuestas indican que en Espafia un 64,1% de los
cuidadores de personas mayores dependientes han sufrido una reduccién de su tiempo
de ocio, el 48% ha dejado de ir de vacaciones y el 39% no tiene tiempo para

frecuentar amistades (IMSERSO, 2004).

En el aumento de la sobrecarga percibida de los cuidadores inciden elementos
como la sensacion de falta de tiempo (Chappell y Reid, 2002; Garcia-Calvente, Mateo-
Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004); la limitacion en las relaciones sociales, que a su
vez conlleva una mayor probabilidad de perder apoyo social (Yanguas Lezaun, Leturia
Arrazola y Leturia Arrazola, 2001), tan relacionado como explicaremos mas adelante

con el estrés, la salud y la sobrecarga.

Los conflictos familiares, que también aumentan la percepcién de carga del
cuidador, son una de las consecuencias negativas mas habituales en el cuidado de una
persona mayor dependiente. Semple (1992) en una muestra de cuidadores de
personas con demencia, comprobo6 que los conflictos entre los miembros de la familia
podian darse por problemas relacionado con la enfermedad y las decisiones con
respecto a la forma de proveer el cuidado; también, por dificultades para establecer el
namero de cuidadores familiares secundarios asi como en el modo de distribuirse la
tarea de cuidado; y ademas, por como apoyar al cuidador principal. Otro origen de
conflictos segun Aneshensel y colaboradores (1995) es la toma de decisiones
relacionadas con la provision del cuidado, como por ejemplo, la continuidad del
cuidado después de un periodo de hospitalizacion, los traslados de la persona

dependiente entre diversos domicilios, etc.
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En el &mbito laboral

Las repercusiones del cuidado en el area laboral son mdltiples. El cuidado y el

trabajo son a menudo necesidades que entran en conflicto para los cuidadores

informales (Stone y Short, 1990; Havens, 1999b; Jenson y Jacobzone, 2000; Eurostat,

2003) y son frecuentemente percibidas como un factor de sobrecarga (Garcia-

Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004).

Entre los efectos para el cuidador de una persona mayor dependiente en el

ambito laboral se encuentran:

La reduccion del numero de horas trabajadas. En el caso de Espafia el porcentaje
de cuidadores de personas mayores dependientes que reducen su jornada laboral
debido al cuidado y aquellas que abandonan su trabajo es casi equiparable, en
torno al 11-12% de todos los cuidadores, y el 26% de cuidadores ni tan siquiera
puede plantearse buscar un trabajo (IMSERSO, 2004). La convivencia también es
un factor que influye sobre la decisién laboral cuando surge la necesidad de
atender a una persona mayor dependiente, por ejemplo, Ettner (1995, 1996) hallo
que entre las hijas cuidadoras que convivian con su padre o madre mayor
dependiente, la asistencia informal implicaba una reduccién de su jornada de

trabajo.

Pérdidas econdmicas, provocadas bien por la reduccion de la jornada de trabajo, el
absentismo laboral, el abandono del mercado laboral o la jubilacion anticipada

(Muurinen, 1986; Family Caregiver Alliance, 2003).

Efectos en la carrera o area laboral. En un estudio llevado a cabo por Jenson y

Jacobzone (2000) a un grupo de cuidadores de personas mayores dependientes, el
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17% informé que su promocion laboral se habia visto perjudicada por sus
responsabilidades de cuidado. Por otra parte, Muurinen (1986) y Stone y Short
(1990), hallaron que pueden darse consecuencias en el area laboral en funciéon de
determinadas variables sociodemograficas y de salud de la persona cuidadora. Por
ejemplo, sefialaron que realizaron cambios sobre su propio entorno intentar
equilibrar las demandas del entorno laboral y las del cuidado, y que éstas se dan
con mayor frecuencia entre las mujeres, las personas mas mayores, y los

cuidadores con peor estado de salud.

El nivel de participacion en el mercado de trabajo puede verse modulado por la
intensidad del cuidado proporcionado. Se ha demostrado que cuando el cuidado es
moderado, el grado de participacién en el mercado de trabajo sélo se reduce
ligeramente, mientras que para aquellos cuidadores con fuertes responsabilidades,
el numero de horas trabajadas y su salario se ven menguados (Holzman, 1998;

Carmichael y Charles, 1998).

Coste de oportunidad para las mujeres. Como ya hemos podido ver en el primer
capitulo de este trabajo, el sexo es una variable muy presente en las repercusiones
del cuidado en general, pero en el caso del mercado de trabajo implica un coste de
oportunidad para las mujeres. En el contexto espafiol Garcia-Calvente vy
colaboradores (Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004) en un
estudio realizado con una muestra de cuidadoras en Andalucia concluyeron que la
proporcion de cuidadoras apartadas del mercado de trabajo de forma permanente
y de forma temporal ascendia a un 46%. A esto hemos de afadir la observacion de
que, en las ultimas décadas, la tasa de participacion de la mujer en el mercado

laboral ha incrementado para todas las edades (Garcés, Rédenas y Sanjosé, 2003),
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lo cual genera un aumento del nimero de mujeres que han de compaginar la
necesidad de tener un trabajo remunerado y el cuidado de un familiar mayor
dependiente. Ademas, se da la circunstancia de que el cuidado de personas
mayores dependientes, puede coincidir con el apoyo de los propios hijos del
cuidador, pues las dificultades del mercado de trabajo provocan que se retrase la

independencia del hogar materno (Esping-Andersen, 1997; Saraceno, 1997).

En el ambito econémico

e Ajustes sobre el trabajo remunerado. Uno de los principales efectos del cuidado en
el ambito econdmico ha quedado ya patente en el epigrafe anterior cuando
habldbamos de reduccion de la jornada de trabajo, el absentismo laboral, el

abandono del mercado laboral o la jubilacién anticipada.

e Gastos derivados del cuidado. Otra de las cuestiones que hay que tener en cuenta
es el coste que implica el cuidado en si mismo generado por los gastos en: la
compra de medicamentos (National Forum on Health, 1997; Decima Research Inc.
y Health Canada, 2002; Family Caregiver Alliance, 2003; Grunfeld et al., 2004), la
adquisicion de ayudas técnicas (Family Caregiver Alliance, 2003), consultas
médicas, transporte especial y adaptaciones en la vivienda (Garcia-Calvente,

Mateo-Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004).

La dimensién subjetiva de los estresores secundarios, concretamente las
tensiones intrapsiquicas, especialmente la maestria, la autoestima y la competencia
han sido estudiadas y analizadas como estrategias de afrontamiento para contrarrestar
o mediar el estrés del cuidador, y como herramienta para los programas de

intervencion con cuidadores.
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Siguiendo la terminologia del Modelo del Proceso de Estrés que tomamos como
referencia en este trabajo, entre las variables asociadas al estrés o a la carga, ademas
de los factores contextuales, los estresores primarios y los estresores secundarios, se
encuentran las variables moduladoras del estrés, concretamente las estrategias de
afrontamiento y el apoyo social. Estas suponen un eje fundamental para ayudar a los
cuidadores de personas mayores dependientes frente a las consecuencias negativas
del cuidado (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980; Niederehe y Frugé, 1984; Pratt et
al., 1985; Zarit, Todd y Zarit, 1986; Haley, Brown y Levine, 1987; Niederehe y Funk,
1987; Stephens et al., 1988; Pearlin, Turner y Semple, 1989; Vitaliano et al., 1989;
Zarit, 1996, 1998; Yanguas Lezaun, Leturia Arrazola y Leturia Arrazola, 2001; Bass,

2002;).

Més adelante se abordaran las variables moduladoras relacionadas con el

afrontamiento del estrés por su especial relevancia para nuestra investigacion.

2.2. Las repercusiones del cuidado sobre la salud de
la persona cuidadora

Tal y como hemos recogido a lo largo de estas paginas, la literatura cientifica
afirma que la provisién de cuidados a un miembro de la familia, como pudiera ser a un
enfermo crénico, puede tener efectos negativos en la salud psicolégica del cuidador y
en su bienestar fisico (Anthony-Bergstone, Zarit y Gatz, 1988; Gallagher-Thompson, et
al., 1989; Schulz, Visitainer y Williamson, 1990; Pinquart y Sérensen, 2003 y 2007). Y
aunque las dificultades del cuidado pueden afectar a todos los familiares de la persona

mayor dependiente, es el cuidador principal el que mas las sufre (Semple, 1992).

El malestar y los mayores problemas de salud que padecen las personas

cuidadoras han sido estudiados en investigaciones que comparaban su salud con la de
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personas que no realizan funciones de cuidado (Fernandez de Larrinoa et al., 2011),
comprobandose que, en general, los cuidadores se encuentran en peores condiciones
de salud. Por ejemplo, se han hallado en diferentes estudios casos de depresion y
otras formas de malestar psicolégico, generadas por la reduccién en la participaciéon
social del cuidador y una merma en su propia calidad de vida (Brummett et al., 2006,

Roth et al., 2009 y Pinquart y Sérensen, 2003).

El cuidado requiere una importante cantidad de tiempo y esfuerzo que puede
llegar a afectar, como ya hemos dicho, no sélo a la salud fisica y mental de la persona
cuidadora, sino al normal desarrollo de las actividades laborales, a sus tiempos para el
encuentro con otros miembros de la familia (Losada, Marquez-Gonzélez y Romero-
Moreno, 2011) y a aquellos momentos de los que la persona cuidadora disponia para si
misma, como puede ser su tiempo de ocio o su propio cuidado. Todo ello puede llegar

a alterar la vida del cuidador principal (Semple, 1992).

Existe abundante literatura sobre esta cuestion, y a pesar de que diferentes
autores en la dltima década coinciden en sefialar una serie de dimensiones o ambitos
de la persona cuidadora que se ven afectados por ese cuidado, parece no existir una

clasificacién conceptual sobre las consecuencias del cuidado familiar.

Si conocemos cuales son los riesgos de salud de los cuidadores sabremos qué

medidas pueden atenuar y por lo tanto disminuir las consecuencias del cuidado.

Basandonos en las investigaciones en relacion a las variables asociadas a la
carga del cuidador se puede afirmar que las dimensiones de la vida del cuidador que
se ven afectadas podrian agruparse de la siguiente forma: la salud fisica (Garcia-
Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004; IMSERSO, 2004; Losada, 2005;

Crespo y Lépez, 2007; Caldwell, 2005; Rogero, 2010), la salud psicologica (Garcia-
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Calvente, 2004; Losada, 2005; Crespo y Lopez, 2007; Rogero, 2010), las relaciones
sociales y familiares (Garcia-Calvente, 2004; Losada Baltar y Montorio Cerrato, 2005;
Crespo LoOpez y Lépez Martinez, 2007; Masanet Ripoll y La Parra Casado, 2009;
Rogero, 2010); la vida laboral y/o el desarrollo profesional (Garcia-Calvente, 2004;
IMSERSO, 2004; Masanet Ripoll y La Parra Casado, 2009); la economia (Garcia-
Calvente, 2004; IMSERSO, 2004; Losada Baltar y Montorio Cerrato, 2005; Rogero,
2010); vy el tiempo libre y de ocio (Wakui et al., 2012; Mausbach et al., 2012; Masanet

Ripoll y La Parra Casado, 2009).

Vamos a analizar con mas detenimiento los efectos del cuidado sobre la salud

fisica y psicologica de la persona cuidadora.

2.2.1. Repercusiones del cuidado sobre la salud fisica
En cuanto a los efectos que el cuidado tiene sobre la salud fisica del cuidador
familiar, pueden destacarse dos repercusiones relevantes: el hallazgo de indicadores

de enfermedad; y la escasa adopcion de conductas preventivas de salud.

Con respecto a los indicadores de enfermedad, las investigaciones han

encontrado que las situaciones estresantes de cuidado estan relacionadas con:

e Autoevaluaciones negativas de salud (Grafstrom et al., 1992; Thompson vy
Gallagher-Thompson, 1996; The Commonwealth Fund, 1999; Mateo et al., 2000; y
Lee et al. 2003). Alrededor de un 30% de los cuidadores familiares considera que
su salud se ha deteriorado por la provisién del cuidado (Defensor del Pueblo, SEGG
y Asociacion Multidisciplinaria de Gerontologia, 2000). En un estudio de Garcia,
Mateo y Gutiérrez (1999) con una muestra de mujeres cuidadoras de personas

dependientes, casi el 50% opinaba que cuidar tenia consecuencias negativas sobre
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su propia salud y cerca del 15% percibia este impacto con una intensidad muy
elevada. Esta proporcion se ha visto incrementada en un 72% cuando se estudié
de forma aislada el grupo de cuidadoras de personas con enfermedades
neurodegenerativas (Mateo et al., 2000).

Presencia de sintomas psicosomaticos (Thompson y Gallagher-Thompson, 1996).
Aparicion de problemas cardiovasculares como presién sanguinea elevada, mayor
riesgo de hipertension y de aparicion de enfermedades del corazén. (Schulz,
Vistainer, Williamson, 1990; Thompson y Gallagher-Thompson, 1996; Lee et al.,
2003)

Aparicién de trastornos inmunologicos (Kiecolt-Glaser et al, 1987; Thompson y
Gallagher-Thompson, 1996; Mockus-Parks y Novielli, 2000; Lee et al. 2003), como
curacion mas lenta de las heridas (Lee et al. 2003), o que las enfermedades virales
tardan mas tiempo en remitir y la inmunidad celular es mas baja (Kiecolt-Glaser et

al., 1991).

Ademas del hallazgo de indicadores de enfermedad sefalados, una de las

variables que influye en el desarrollo de sintomas fisicos asociados al cuidado es la

edad del cuidador (Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999; Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez

y Maroto-Navarro, 2004; Fernandez de Larrinoa et al. 2011), ya que el cuidado esta

suministrado por personas que son a su vez mayores. Tal y como afirma Jenson y

Jacobzone (2000) la “tercera edad” cuida de personas de la “cuarta edad”.

Como sefialabamos en lineas anteriores, otra de las repercusiones que pueden

destacarse en relacion a los efectos que el cuidado tiene sobre la salud fisica del

cuidador familiar, es que éstos tienen una menor probabilidad de atender sus propias

necesidades de salud. Y esta cuestion se ha manifestado a través de la adopcién de
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habitos de vida nocivos y en la no realizacion de conductas preventivas de salud. En
este sentido Lee et al. (2003) demostraron que las mujeres que cuidan a un conyuge
con discapacidad o enfermo fumaban con més probabilidad y consumian una mayor
cantidad de grasas saturadas que las que no realizaban tareas de cuidado. En la
International Psychogeriatric Association (2002) hay datos que indican inadecuados
habitos de suefio y descanso de las personas cuidadoras, asi como un retraso en la
busqueda de ayuda médica cuando es necesario. Schulz y Beach (1999), Coristine et
al. (2003) y Grunfeld et al. (2004) afirman que al estar los cuidadores tan centrados en

su rol de proporcionar cuidados, desatienden sus propias necesidades de salud.

Finalmente sefialar que incluso incrementa el riesgo de mortalidad entre los
cuidadores (Family Caregiver Alliance, 2003; Lee et al., 2003; Garcia-Calvente, Mateo-

Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004; Lyons et al., 2002; Schulz y Beach, 1999).

2.2.2. Repercusiones del cuidado sobre la salud mental

Parece que los efectos sobre la salud mental en forma de trastornos
psicopatolégicos aparecen de forma mas frecuente e intensa que las enfermedades
fisicas (Brewer y Chu, 2008; Fernandez de Larrinoa et al. 2011; Garcia, Mateo y
Gutiérrez, 1999; Mateo et al., 2000). De hecho se ha constatado que los cuidadores
tienen un mayor riesgo de experimentar malestar psicologico, por ejemplo, algunos
estudios han encontrado que las mujeres cuidadoras de padres enfermos, comparadas
con aquellas que no son cuidadoras, tienen el doble de probabilidad de sufrir malestar
psicologico (Brewer y Chu, 2008; Losada et al, 2012) asi como sintomas depresivos y

ansiosos (George y Gwyther, 1986; Whitlatch, Zarit y Von Eye, 1991).
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Como resultado del cuidado familiar aparecen de forma repetida consecuencias
mentales y emocionales (Pagel, Becker y Coppel, 1985; Howell, 1986; Jerrom, Mian y
Rukanyake, 1993; Cheng et al., 1994; Kissane et al., 1994; Kristjanson y Ashcroft,

1994; Gémez-Busto et al., 1999; Montoro, 1999; Tarraga y Cejudo, 2001).

Concretamente en los estudios y encuestas realizados con poblacién de
cuidadores informales se han hallado trastornos depresivos y de ansiedad (Cassileth et
al., 1985; Gallagher-Thompson et al., 1989; Pearlin, 1991; Wallsten, 1993; Hinton,
1994; McMillan, 1996; Noonan y Tennstedt, 1997; Nijboer, 1998; Weitzner, McMillan y
Jacobsen, 1999; Family Caregiver Alliance, 2001, 2003; Dettinger y Clarkberg, 2002;
International Psychogeriatric Association, 2002; Marks, Lambert y Choi, 2002; Grunfeld
et al., 2004;); asi como ira y hostilidad (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980; Anthony-
Bergstone, Zarit y Gatz, 1988; Gallagher-Thompson et al., 1989; Marks, Lambert y

Choi, 2002).

Entre las incidencias que denotan trastornos de salud mental estan el uso de
medicacion psicotropica entre los cuidadores familiares (Grafstrom et al., 1992;
Noonan y Tennstedt, 1997; Pearlin, 1991; Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980), uso
mayor entre los cuidadores que en el resto de la poblacion (Family Caregiver Alliance,

2001; George y Gwyther, 1986; Schulz et al., 1995).

En cuanto a las repercusiones del cuidado sobre la salud mental del cuidador en
funcion de si son hombres o mujeres, los resultados indican que existe una mayor
probabilidad de desarrollar ansiedad, depresién y sintomas asociados con el estrés en
el caso de las mujeres cuidadoras (Dettinger y Clarkberg 2002; Family Caregiver

Alliance, 2001; Gallagher et al., 1989; Schulz y Williamson, 1991; Yee y Schulz, 2000)
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Al parecer la forma de asumir las responsabilidades asistenciales son distintas
entre los sexos, con un mayor compromiso del cuidado permanente en el domicilio por
parte de la mujer cuidadora, lo que de alguna forma justifica la relacion entre los
trastornos del estado de animo y sexo (Dettinger y Clarkberg, 2002). Esto nos podria
llevar a advertir que la salud mental del cuidador depende del grado de

responsabilidad asumido por el cuidador.

Otro predictor del deterioro de la salud mental del cuidador familiar es el tiempo
de atencion proporcionado a la persona dependiente, concretamente se ha observado
un incremento en el riesgo de padecer algun trastorno en la salud mental de las
mujeres que provén mas de 35 horas por semana de cuidados a su cényuge,
identificAndose estas horas como el umbral de tiempo a partir del cual la probabilidad
de aparicion de consecuencias negativas para la salud mental aumentan (Press

Release, 2002).

Por ultimo, también se ha relacionado el grado de deterioro del receptor de
cuidados con ciertos niveles de ansiedad y depresion (Segura et al., 1998; Roca et al.,

2000; Moral et al., 2003).

2.3 Variables moduladoras relacionadas con el
afrontamiento del estrés

Afortunadamente, cada vez mas, es posible encontrar una mayor sensibilidad en
la literatura cientifica hacia el estudio de las posibles acciones y recursos con capacidad
de aliviar el nivel de estrés que, proporcionar cuidados a una persona dependiente de

manera prolongada, puede llegar a generar en la persona cuidadora.
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Gracias a los modelos tedricos procedentes de la perspectiva psicoldgica sobre el
estrés que acabamos de describir, podemos identificar los elementos que intervienen
en esta situacion y por lo tanto las posibles variables mediadoras en dicho proceso de

estrés.

Parece que los estresores no afectan por igual ni a todas las personas ni a todos
los grupos. Un mismo suceso vital puede generar niveles elevados de estrés o
perturbaciones de la salud en unas personas y sin embargo en otras no. De la misma
forma que las personas podemos percibir de forma diferente las amenazas ante
situaciones estresantes, empleamos diferentes habilidades, capacidades y recursos,
tanto personales como sociales, para hacer frente a esas circunstancias potencialmente
estresantes (Mechanic, 1978; Thoits, 1983, 1995; Lazarus y Folkman, 1984; Wheaton,
1985; Pearlin, 1989; Aneshensel, 1992; Turner y Marino, 1994; Pearlin et al., 1995;

Kessler, 1997; Miller, 1997; Sandin, 1999; Cockerham, 2001).

Existen factores que son modificables y que se asocian con el estrés o la carga
del cuidador. En la literatura cientifica se habla de variables moderadoras y mediadoras
del impacto del cuidado en la salud de los cuidadores. Losada y colaboradores (2007)
gue han recopilado trabajos de caracter empirico al respecto sefialan algunas de estas
variables, entre las que se encuentran caracteristicas de personalidad (Reis et al.,
1994); actitudes hacia la utilizacion de servicios formales (Pedlar y Biegel, 1999);
afrontamiento y apoyo social (Haley et al., 1987); y variables socio-culturales (Losada
et al., 2006a); incluso hacen referencia a estudios que confirman que los pensamientos
disfuncionales son mediadores en la reduccion de la sintomatologia depresiva de los
cuidadores (Coon et al., 2003; Marquez-Gonzélez et al., 2007); o que la asertividad, es
una variable que podria influir positivamente en el malestar de los cuidadores (Muela,

Torres y Pelaez, 2001).
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Pero siguiendo el Modelo del Proceso de Estrés, existen dos mecanismos para
explicar las diferencias que existen entre las distintas personas en la adaptacién al
estrés: el afrontamiento del estrés y el apoyo social, ya que arbitran los efectos de los
estresores (Pearlin, 1989). La investigacion se ha centrado en la identificacién de estas
dos variables moduladoras del estrés como fuerzas potenciales que pueden compensar
0 proteger a los cuidadores frente a las consecuencias negativas del cuidado (Bass,
2002; Haley, Brown y Levine, 1987; Niederehe y Frugé, 1984; Pearlin, Turner y
Semple, 1989; Pratt et al., 1985; Niederehe y Funk, 1987; Stephens et al., 1988;
Vitaliano et al., 1989; Yanguas Lezaun, Leturia Arrazola y Leturia Arrazola, 2001; Zarit,

1996, 1998; Zarit et al., 1980; Zarit, Todd y Zarit, 1986).

A continuacion, revisaremos el impacto que las estrategias de afrontamiento y el
apoyo social, como dos de las principales mediadoras del cuidado, tienen sobre la
carga del cuidador, y asi delimitar de forma concreta sus repercusiones en el proceso

del estrés del cuidador.

2.3.1. El afrontamiento

Pearlin y Schooler (1978), describieron el afrontamiento del estrés como las
acciones que las personas lleva a cabo por su propia cuenta para evitar o aminorar el
impacto de los problemas de la vida. Lazarus y Folkman (1984), que proponen una
definicion similar, entienden que el afrontamiento del estrés es todo aquel esfuerzo
cognitivo o conductual que emplea un sujeto para hacer frente a las demandas

estresantes y/o al malestar emocional asociado a la respuesta del estrés.

De acuerdo con Pearlin (1989), el afrontamiento, independientemente de cudl

sea la naturaleza del estresor, sirve para manejar la situacion de la que emergen los

106



Capitulo 2. El impacto del cuidado

estresores; modificar el significado de la situacion para reducir su grado de amenaza; y

reducir los sintomas del estrés que resultan de la situacién.

Podria decirse que el afrontamiento constituye el elemento esencial que emplea
el individuo para hacer frente al estrés, pudiendo dirigir su accién tanto a los
estresores, tratando de eliminarlos o reducir su nivel de amenaza, como a sus propias

respuestas fisicas, psicolégicas y sociales.

A pesar de que el hecho de hacer frente ha sido estudiado como una respuesta
individual, se trata de un proceso interactivo entre individuos que interrelacionan entre
si. Nos referimos, tal y como apunta Shapiro (1986), a una interaccion entre los
miembros de una familia, aquellos que estan cercanos a ellos, asi como su entorno. En
sus investigaciones demostr6 que si las familias resolvian estas cuestiones
satisfactoriamente, a menudo conseguian cierta armonia y no tendian al caos o a la
desintegracion. Sin embargo, si para las familias la presencia de una persona a la que
cuidar les suponia un trastorno por los sentimientos negativos hacia ella, o la percibian

Ccomo una carga, se tendia a caracterizar al cuidador de depresivo y enfermo.

Ante situaciones que requieren la respuesta del individuo como sucede en la
problematica de la convivencia diaria con un anciano con demencia, los cuidadores
principales necesitan poner en marcha sus recursos personales, que pueden ser tanto

cognitivos como conductuales, con el fin de resolver la situacion.

El afrontamiento ha sido sugerido conceptualmente en diferentes términos, tales

como las estrategias y los estilos de afrontamiento.

Las estrategias de afrontamiento, son maneras de afrontar el estrés de formas
especificas, mediante acciones concretas que ayuden a modificar las condiciones del

estresor y controlar la tension, por ejemplo, salir a dar un paseo o llamar a un amigo.
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Los estilos de afrontamiento son dimensiones mas generales, son las tendencias

personales para llevar a cabo unas u otras estrategias de afrontamiento.

Existen predisposiciones personales para responder al estrés mas con unas
estrategias que con otras, y unos sujetos cuentan con mas recursos de afrontamiento
que otros. Los recursos de afrontamiento son caracteristicas personales y sociales en
los que se basan las personas cuando tienen que hacer frente a los estresores. Pearlin
y Schooler (1978) exploran, por ejemplo, el valor modulador de la autoeficacia

percibida en diferentes aspectos del proceso de cuidado.

Ademas del apoyo social que es un recurso de afrontamiento (Lai y Thompson,
2011), se han sefalado en la literatura cientifica otros recursos individuales de
afrontamiento como: el locus de control, la percepcion de control, la autoeficacia

(Romero-Moreno et al., 2011), la autoestima, el sentido del optimismo.

En relacion a la efectividad de las estrategias de afrontamiento ante las
dificultades del cuidado, las investigaciones no consensuan qué estrategias son mas o
menos efectivas (Silver y Wortman, 1980; Bass, 2002). Zarit (1998) apunta que esta
eficacia dependera de la naturaleza de los estresores, por ejemplo, muchas medidas de
afrontamiento son demasiado generales para el manejo de estresores concretos. De
este modo Zarit (1996, 1998) defiende la necesidad de crear y desarrollar medidas
especificas de afrontamiento que amplien el conocimiento cientifico y la comprension
sobre el modo en que las respuestas de afrontamiento de los cuidadores alteran el

impacto de los estresores sobre su bienestar.
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2.3.2. El apoyo social

Como ya se ha indicado, el apoyo social es un recurso de afrontamiento del
estrés y puede ser tanto una ayuda percibida como una ayuda recibida. Los efectos del
apoyo social percibido, sobre todo el apoyo emocional que implica sentirse querido,
valorado y estimado por otros, son mas significativos que los efectos del apoyo social
recibido (Lazarus y Folkman, 1984; Menaghan, 1983), aunque por ello no deja de ser

importante.

Tal y como ha subrayado Pearlin (1989) el apoyo social no debe confundirse con
las redes sociales. Mientras que éstas ultimas son la totalidad de los recursos sociales
de los que un individuo puede disponer, el apoyo social representa los recursos que en

realidad utiliza para hacer frente a los problemas y dificultades de su vida.

El apoyo social es un factor protector de la salud, y autores como Aneshensel
(1992), Cockerham (2001), Menaghan (1983), Thoits (1995) y Wheaton (1985) con
sus trabajos de investigacion aseveran que lo es especialmente en el caso de

individuos sometidos a situaciones de estrés.

El apoyo social en el ambito del cuidado informal puede provenir de la red
informal o formal del cuidador. En el primer caso, el apoyo de familiares y amigos se
ha relacionado de forma positiva con menores niveles de carga y mejores niveles de
salud mental. Autores como Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980); Dunkin y Anderson-
Hanley (1998); y Mockus-Parks y Novielli (2000) han indicado que las visitas frecuentes
de familiares, asi como la presencia de una fuerte red social determinan niveles méas

bajos de carga.

Por otro lado, el apoyo social procedente de la red formal del cuidador como la

asistencia instrumental alivia el estrés, la tension, el malestar emocional y la carga
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relacionada con el cuidado de la persona dependiente (Johnson y Catalano, 1983;
Lawton, Brody y Saperstein, 1989; Creasey et al., 1990; Suitor y Pillemer, 1992;
Thompson et al., 1993; Aneshensel et al., 1995; Franks y Stephens, 1996; Bass,
Noelker y Rechlin, 1996; Zarit, 1996; Bass y Noelker, 1997; Zarit et al., 1998; Gaugler
et al., 1999; Gaugler et al., 2000b; y Family Caregiver Alliance, 2003). McKinlay,
Crawford y Tennstedt (1995) hallaron que cuidadores que informaron de repercusiones
negativas sobre su suefio, salud, tiempo libre, privacidad, situacion financiera y la
gestion de las tareas por el cuidado, experimentaron una reduccién significativa de

estas consecuencias tras el uso de servicios formales.

Ambos tipos de apoyo social, tanto el de indole emocional como el instrumental,
son complementarios, ya que al analizar sus repercusiones sobre los sentimientos de
sobrecarga y de bienestar, se constata que la asistencia instrumental disminuye la
sobrecarga, sin influir sobre el bienestar de la persona cuidadora, mientras que el
apoyo emacional mejora el bienestar pero no tiene efecto sobre la carga (Aneshensel

et al., 1995).

Desde la perspectiva de la provision de apoyo social formal para aliviar la carga
del cuidador, la investigacion se ha centrado en estudiar la eficacia de distintas
intervenciones encaminadas a mejorar los cuidados a los pacientes, a aportar
estrategias que permitan al cuidador afrontar este tipo de situaciones (Knight et al.,

1993; Torres, Ballesteros y Sanchez, 2008).

Dado que conocer como valoran las personas cuidadoras la cantidad de tiempo
de ocio del que disponen y analizar la relacion entre la salud y el nivel de sobrecarga
percibida por los cuidadores y su ocio, son dos de los objetivos especificos de este
trabajo. Estudiaremos los diferentes programas de intervencion de forma mas amplia

en el siguiente epigrafe 2.4.
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2.3.3. Valorando los efectos positivos del cuidado

No podemos dejar de resaltar, aun brevemente, una preocupaciéon que ha
emergido en los ultimos afios sobre las posibles consecuencias positivas del cuidado
(Zabalegui et al., 2004; Kramer, 1997). En cierto modo, estos efectos y la evidencia
que sobre ellos recoge la literatura, confirman la existencia de variables capaces de
matizar como se vive el cuidado y muestran que hay personas capaces de extraer lo

gue tiene de positivo.

Esto es lo que parece desprenderse del estudio de Farran et al. (1991) segun el
cual un 90% de los cuidadores entrevistados valoraba aspectos positivos del cuidado.
Algo similar se deduce de los trabajos de Bazo, (1998), el posterior de Farran (1997),
Lopez (2001) y Lopez, Lopez-Arrieta y Crespo (2005) segun los cuales en el hecho de
proporcionar cuidados a un familiar mayor dependiente es posible encontrar aspectos

gratificantes, sobre todo desde el punto de vista emocional.

La satisfaccion que se siente al atender a un ser querido, el disfrute, la mayor
seguridad en uno mismo, el sentido de la vida, el estrechamiento positivo de las
relaciones con la persona receptora de cuidados (Silverberg, Baete y Shirai, 2009) vy el
desarrollo de la empatia (Cohen, Colantonio y Vernich, 2002; Lawton et al. 1991;
Motenko, 1989; y Wright 1991) son otros beneficios del cuidado sobre los que es
posible encontrar evidencias empiricas. También el crecimiento personal (Skaff y
Pearlin, 1992), el aprendizaje vital (Crespo y Lopez, 2007; Delmann-Jenkins et al.,
2001; Murray et al. 1999), la mayor capacidad para disfrutar del placer de las
pequefias cosas del acontecer cotidiano y el afianzamiento en las propias convicciones
religiosas (Farran et al. 1999) son resultados favorables percibidos por los cuidadores

sobre los que la literatura especializada profundiza.
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Sin duda alguna la experiencia del cuidado para la persona que la vive puede
llegar a ser una oportunidad para madurar como persona y aprender a valorar las
cosas mas importantes en la vida, ayudando a relativizar otras menos importantes.
Este y otros objetivos podrian formar parte de las intervenciones que actualmente se

dirigen a las personas cuidadoras.

2.4. La intervencion dirigida a personas
cuidadoras

Sabemos que el cuidado y atencién a personas mayores dependientes plantea
importantes desafios a familiares y sociedad hasta el punto de que el desarrollo de
estrategias capaces de responder a las necesidades de los cuidadores, y
proporcionarles recursos y estrategias a través de las cuales afrontar exitosamente su
tarea e incluso conferirle sentido (McLennon, Habermann y Rice, 2011), se ha

convertido en una cuestion fundamental.

Ante el elevado nivel de estrés que puede producir el cuidado informal y el
impacto sobre la salud de los cuidadores, tal y como se he presentado a lo largo de
este capitulo, se han desarrollado numerosos recursos dirigidos a los cuidadores, con el
objetivo principal de ayudarles a reducir sus niveles de malestar. Estos programas han

utilizado diferentes formatos y métodos para cumplir dicho objetivo.

Lopez Martinez y Crespo Lépez (2007) indican que si tenemos en cuenta la
importante contribucion que realizan los cuidadores de mayores dependientes, es
primordial evitar el cansancio psicologico. Por ello, el objetivo ha de ser que los
cuidadores desempefien su papel en las mejores condiciones posibles, tanto para ellos

mismos como para los mayores a los que prestan su ayuda (Montorio y Losada, 2005).
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Se ha demostrado que la menor percepcion de carga por parte de los cuidadores

retrasa y previene la institucionalizacion del receptor de cuidados.

Con estas intervenciones dirigidas al cuidador se han obtenido resultados
positivos en la persona receptora de cuidados y en el cuidador, tales como el retraso
en la institucionalizacion de la persona mayor dependiente (Lawton, Brody vy
Saperstein, 1989; Yanguas y Pérez, 1997; International Psychogeriatric Association,
2002), la disminucion de la sobrecarga percibida por parte del cuidador y de las
repercusiones que dicha sobrecarga suponia para las distintas esferas de la salud,
siendo necesario adaptar las intervenciones a las caracteristicas y necesidades

especificas de cada cuidador.

Estas intervenciones tienen como fin influir sobre algunas de las dimensiones que
modulan los efectos negativos del cuidado o el de eliminar esos efectos (Lavoie, 1995;
Montorio et al., 2009), y ayudar a que los cuidadores identifiquen las emociones que
experimentan y a darse cuenta que hay respuesta a sus problemas (Hébert et al.,

1999; Martinez, Villalba y Garcia, 2001).

2.4.1. Tipos de intervenciones

Existen diferentes clases de intervenciones muy heterogéneas, tanto en sus
objetivos como en sus contenidos y formatos, a través de las cuales se pretende
reducir el malestar de los cuidadores (Schulz, 2000; Sérensen, Pinquart, y Duberstein,
2002). Estas se pueden agrupar en: servicios de apoyo formal o de respiro, programas
educativos o psicoeducativos, grupos de autoayuda o ayuda mutua, intervenciones
psicoterapéuticas o counseling y multicomponente, ademas de la utilizacién conjunta o

combinada de varias de estas opciones (Gallagher, 1985).
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No todas las intervenciones se aplican de forma Unica y aislada, sino que en
ocasiones se desarrollan al mismo tiempo varias de las acciones anteriormente citadas.
Por ejemplo, puede ofrecerse informaciéon a los cuidadores sobre la dependencia en
general, a través de programas educativos o psicoeducativos, y paralelamente como
formula complementaria, ofertar su participacion en grupos de autoayuda o ayuda

mutua.

2.4.1.1. Los servicios de apoyo formal o de respiro

El apoyo social formal bajo la modalidad de los servicios de respiro ha sido una
de las estrategias méas utilizadas y estudiadas como mediadora del estrés de los
cuidadores, ya que frente a otro tipo de intervenciéon permiten dar un descanso al
cuidador en sus tareas de cuidado, benefician a la persona dependiente, retrasan o
previenen la institucionalizacion, resultando ser a su vez un servicio de bajo coste

(Zarit, Gaugler y Jarrot, 1999).

Son programas que acogen a la persona mayor dependiente. Por una parte, se
presta un servicio que suple de forma temporal o parcial las funciones del cuidador
informal, es decir, pueden llegar a ser una alternativa o una complemento al apoyo
informal. De este modo los cuidadores pueden disponer de tiempo para ellos de forma
programada, para realizar actividades ludicas, sociales o de otro tipo que no pueden
hacer habitualmente (Sérensen, Pinquart y Duberstein, 2002). Por otra parte, pueden
proporcionar a los mayores unos servicios especializados que atienden a sus

necesidades.
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Dentro de los servicios de respiro mas comunes estan:

Los centros de dia. Son centros extra hospitalarios para la promocién del bienestar
de las personas mayores en los que éstas llevan a cabo estancias diurnas. Su
finalidad es la de proporcionar cuidados de mantenimiento y rehabilitacion vy
atencién sanitaria a ancianos aquejados de trastornos degenerativos, constituyendo
asi una forma de facilitar la permanencia de estas personas el mayor tiempo
posible en su entorno familiar y social, con el mejor nivel funcional y de calidad de

vida posibles.

Estancias temporales en residencias. Suponen la institucionalizacion del mayor, es
decir, alojamiento y manutencion en régimen de pension completa, en habitaciones
y la asistencia y supervision necesarios en cada caso en una residencia para
personas mayores por un tiempo determinado. Suele tener lugar cuando no puede
ser atendido por el cuidador y/o porque el mayor necesita unos cuidados que no se

le pueden proporcionar en el hogar.

Servicio de ayuda a domicilio (SAD). En el caso de las personas mayores
dependientes consiste en una prestacion de servicios sociales, donde profesionales
e incluso voluntarios proporcionan en el domicilio del anciano atenciones de
caracter doméstico, social, psicolégico y/o rehabilitador, facilitando de este modo la
permanencia y la autonomia en su medio habitual de convivencia. El formato y la
temporalidad de la ayuda prestada son muy variados, aunque lo mas habitual es
que el SAD consista en la realizacion de tareas del hogar durante un nimero muy

limitado de horas semanales.

Segun Lopez Martinez y Crespo Lopez (2007) la mayor parte de la ayuda formal

a la que tienen acceso los familiares de mayores dependientes en Espafia, ademas de
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ser escasa e insuficiente, forma parte de la iniciativa privada. Estos autores afirman
que el servicio de respiro mas utilizado, tanto en nuestro contexto sociocultural como
en otros, es el SAD; y son menos utilizados los centros de dia y las estancias

temporales en residencias.

2.4.1.2. Los grupos de autoayuda o ayuda mutua

Son un espacio que permite establecer un punto de encuentro para personas
cuidadoras, donde puedan expresar sus vivencias y experiencias, de forma que se
facilite la ayuda entre personas que estan en la misma situacion. Suelen ser reuniones
periédicas, dirigidas por un profesional o por un cuidador con experiencia (Gallagher,
1985), aunque la incorporacion de las tecnologias de la informaciéon y de la
comunicaciéon a nuestra sociedad han generado la creaciéon de grupos de ayuda mutua

también a través de Internet.

Estos grupos proporcionan la oportunidad para conectarse entre personas con
problemas e intereses comunes, y asi ayudar a reducir el aislamiento en el que suelen
encontrarse como cuidadores. Se convierte en una oportunidad para ampliar su red
social, compartir y aprender estrategias e informacion que a otros cuidadores les ha
resultado util en el desarrollo de su rol. Es un medio para sentirse comprendidos,
escuchados, apoyados y conseguir consejo, proteccién y acompafiamiento durante el
proceso de cambio al que se ven sometidos. Ademas, de forma indirecta la asistencia a
los grupos de autoayuda proporcionan un tiempo de respiro (Gallagher, 1985;

Sorensen, Pinquart y Duberstein. 2002).
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2.4.1.3. Los programas educativos o psicoeducativos

Son programas formativos de entre 6 y 10 semanas dirigidos a cuidadores de
personas mayores dependientes donde profesionales como meédicos, enfermeros o
trabajadores sociales, de forma progresiva y estructurada, informan sobre las
circunstancias del anciano dependiente, sus consecuencias y coOmo pueden manejar las
dificultades asociadas al cuidado, facilitando estrategias y recursos para hacer frente a

estos trances.

La finalidad de estos programas, habituales en las asociaciones de familiares,
instituciones sociosanitarias y fundaciones de estas caracteristicas, es que el cuidador
reduzca sus inseguridades y pueda desempefiar su rol de la mejor forma posible.
Maximizando la autonomia, seguridad y bienestar del mayor, a la vez que se intenta

reducir el malestar de los cuidadores (Montorio y Losada, 2005).

Segln el estudio realizado por Martin-Carrasco, et al. (2010) este tipo de
programas son eficaces para ayudar a los cuidadores a minimizar la percepcion de
sobrecarga y desarrollar estrategias de afrontamiento exitoso ante situaciones que se

presentan en sus practicas de cuidado cotidianas.

2.4.1.4. Intervenciones psicoterapéuticas o counseling

Son procesos que implican intervenciones grupales o individuales entre
profesionales de salud mental y cuidadores. Este contacto de orientacion cognitivo-
conductual, comprende un entrenamiento en el control de la activacion, la
reestructuracion cognitiva, la resolucién de conflictos e incremento de actividades
gratificantes, a través de técnicas como la discusiébn en grupo, el “role playing”,

lecturas, materiales audiovisuales, etc. (Lopez Martinez y Crespo Lopez, 2007).
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El terapeuta ayuda al cuidador a ser consciente de su situacién, a través de la
modificacion de conductas, pensamientos y emociones desadaptativas, le ayuda a
reestructurar los pensamientos que le hacen mantener conductas probleméticas, asi
como a desarrollar habilidades y estrategias para afrontar los multiples problemas con
gue se encuentran. Con ello se persigue una mejoria de los sintomas que padece como

cuidador, un mejor estado emocional y un menor sufrimiento personal.

La psicoterapia, por lo tanto, proporciona recursos para manejar lo mas
adecuadamente posible el estrés asociado a las situaciones de cuidado e impedir asi,
en la medida de lo posible, sus efectos nocivos. También ofrece recursos al cuidador

para amortiguar el empeoramiento de su estado de animo.

Se diferencia de los programas educativos en que prestan una especial atencion

al desarrollo y mantenimiento de una relacion terapéutica con el cuidador.

2.4.1.5. Intervenciones multicomponente

Los programas multicomponente son aquellos en los que se combinan distintos
tipos de intervenciones o estrategias con bases conceptuales diferentes. Puede darse
la combinacion de una intervencion psicolégica, en la que haya un entrenamiento en
estrategias cognitivo-conductuales; con una intervencion de terapia ocupacional; e
incluso una terapia ocupacional cognitiva dirigida a la persona dependiente para
ayudarle a desarrollar sus capacidades funcionales, motivacionales y cognitivas

(Yanguas, et al., 2007).

El programa multicomponente mas destacado es el realizado por Mittelman

(Mittelman et al., 1995; 2004), en él sus componentes son:
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e Sesiones individuales con el cuidador y de intervencion familiar, sin la persona que
recibe los cuidados presente, en las que se llevan a cabo técnicas para el manejo
de comportamientos problematicos, comunicaciéon entre los miembros de la familia
y educacion sobre los males que aquejan a la persona dependiente y recursos
comunitarios.

e Grupo de apoyo o autoayuda, en el que se facilitan la recepcién de apoyo
emocional y de educacion sobre el trastorno que aqueja a la persona dependiente.

e Consejo personalizado, donde se asesora para el manejo de situaciones criticas y
ajuste a la naturaleza cambiante de la situacién de la persona dependiente y de sus

consecuencias.

Como puede comprobarse un aspecto destacable del programa de Mittelman
tiene que ver con la importancia que se le confiere a la participacién de la familia en la
intervencion. Si bien la carga del cuidado recae principalmente sobre un solo miembro
de la familia, el cuidado de una persona mayor dependiente afecta a toda la unidad

familiar aunque sean unas minimas responsabilidades (Lieberman y Fisher, 1995).

2.4.2. La idoneidad de las intervenciones

Como ya se ha explicado, los cuidadores generalmente se encuentran
sobrecargados por los acontecimientos cotidianos y en muchas ocasiones muestran
signos de padecer una importante problematica emocional, por ello han sido varios los
tipos de intervenciones que han disefiado con el objetivo de ayudar a manejar estas

circunstancias, sin embargo éstas han tenido diferente éxito.

El estudio empirico de intervenciones dirigidas a cuidadores de mayores

dependientes comenzo6 en los afios ochenta. Losada, et al. (2007) han llevado a cabo
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una revisién de las intervenciones dirigidas a reducir el malestar de los cuidadores,
entre las que estan las de Toseland y Rossiter en 1989, Knight, Lutzky y Macofsky-
Urban en 1993; Sorensen, Pinquart y Duberstein 2002; Gallagher-Thopson y Coon
2007; Brodaty, Green y Koschera en 2003; Schulz, Martire y Klinger en 2005; y
Pinquart y SOrensen en 2006. Tras el estudio de las mismas infieren que no resulta
sencillo obtener resultados claramente positivos, ya que el efecto de las intervenciones
con cuidadores es generalmente pequefio y tiende a ser menor en fases de
seguimiento. Aunque en otras revisiones, como las de Brodaty, Green y Koschera,
2003 y las de Pinquart y Sorensen, 2006, afirman que las intervenciones desarrolladas
mas recientemente tienen un mayor éxito a la hora de reducir la carga de los

cuidadores, probablemente porque las intervenciones se han perfeccionado.

El sentido y la importancia que tienen estos meta-analisis es definir qué
intervenciones son eficaces para qué cuidadores. No obstante, estos y otros autores,

llegan a conclusiones de interés como las que se desarrollan a continuacion.

Roth et al. (2009) en sus hallazgos refuerzan la recomendacién de que las
intervenciones para los cuidadores familiares deben tratar de reducir no sélo los
factores de estrés objetivo de cuidado, sino también las percepciones subjetivas de

tension emaocional que tengan.

Las intervenciones de tipo psicoeducativo, psicoterapéutico y las
multicomponente son consideradas como intervenciones empiricamente validadas
(Gallagher-Thompson y Coon, 2007). Y especialmente bien establecidas y de
excepcional eficacia las psicoeducativas o educativas y las psicoterapeulticas o de
counseling, basadas en el modelo de estrés y afrontamiento de Lazarus y Folkman
(1984) o en los modelos cognitivos y/o conductuales de Beck et al. (1979) y de

Lewinsohn et al. (1978).
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De todas las intervenciones, segin Lopez Martinez y Crespo Lépez (2007) las
intervenciones psicoterapéuticas o counseling son las mas efectivas en la reduccion de
sintomas y en la mejora del estado emocional de los cuidadores. Las intervenciones
que ensefian a los cuidadores habilidades para afrontar el cuidado han demostrado
gue les hace sentirse mas fuertes para reducir la afliccion que les produce el cuidado,
mas que si lo que ocurre es que se cuenta con una asistencia temporal para reducir las
demandas de cuidado (Sorensen, Pinquart y Duberstein, 2002). Aunque también se ha
demostrado que las intervenciones temporales son eficaces para reducir la depresion

cuidador (Zarit, Stephens, Townsend y Greene, 1998).

Sin embargo actualmente en nuestro contexto la oferta de este recurso es
practicamente inexistente. Seria interesante que se fomentara su difusién y se
complementara con otros recursos tales como los servicios de respiro o ayudas
econdmicas (Losada et al., 2006c). Las intervenciones que si se utilizan mas en nuestro
entorno son los grupos de autoayuda o ayuda mutua y los programas educativos o
psicoeducativos en un formato de aplicacion grupal e individuales, aunque éstas

Gltimas en menor medida.

Vistas las informaciones se pone en evidencia la necesidad de implementar
actuaciones multidisciplinarias encaminadas a apoyar a los cuidadores tanto de forma
preventiva como de soporte. Pero esa atencibn ha de organizarse como una
intervencion integral, que facilite en la medida de lo posible que el cuidador pueda
participar en ella, evitando por ejemplo, no poder asistir a una reunién de autoayuda
porque no tenga con quién dejar a su familiar, o haciendo, que los cuidadores sean
atendidos por un trabajador social y si fuera necesario complementar su atencién con

otros profesionales, como un psicélogo.
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El éxito de la intervencion dependera, en primer lugar, de si el cuidador es
consciente de la necesidad de ayuda o de si quiere ser ayudado; en segundo lugar, de
una correcta evaluacion de la situacion en la que se encuentra el cuidador; y a
continuacion de una adecuada oferta de recursos multidisciplinares con un
asesoramiento que los coordine, en lugar de una ayuda puntual, que aunque puede
ayudar en alguna medida, probablemente no sea tan eficaz como si fuese

complementado con otros recursos potenciando asi su eficacia.

Son multiples las variables que interfieren a cualquier intento de gestion e
implantacion de un proyecto de intervencién con cuidadores, por ello han de ser

consideradas de forma previa.

Una actitud negativa ante la experiencia de cuidar conduce a respuestas
emocionales problematicas en el cuidador. Por ello, las intervenciones dirigidas a
mejorar el estado emocional de los cuidadores informales conviene que traten no solo
de modificar las excesivas demandas objetivas que padecen los cuidadores, sino
también las interpretaciones que los éstos tienen de esas demandas y de sus

capacidades para hacerles frente adecuadamente (Rapp y Chao, 2000).
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En este tercer y ultimo capitulo del marco tedrico continuamos con la

delimitacion teodrica, en este caso, relacionada con las funciones del ocio.

En los dos capitulos anteriores se ha planteado como ante la dependencia,
consecuencia del contexto actual del envejecimiento de la poblacion, los cuidadores
familiares asumen la funcién principal de proveedores de apoyo y atencion a las
personas mayores dependientes. Esta circunstancia que puede llevar a los cuidadores
familiares a una situacion de sobrecarga, a su vez suele desembocar en una situacién
de estrés que conlleva repercusiones negativas sobre su salud fisica y mental. Se sabe
gue ante situaciones de estrés, las personas utilizamos una serie de recursos que nos
ayudan a modularlo, entre los que se encuentran el afrontamiento y el apoyo social,
para los cuéles el ocio tiene un rol importante. De hecho hemos podido conocer
intervenciones dirigidas a las personas cuidadoras para hallar soluciones que la alivien

su situacion de carga y en las que el ocio esta presente.

En el presente capitulo, teniendo en cuenta el importante papel del ocio, vamos
a acercarnos desde un punto de vista tedrico al concepto de ocio, alejado de prejuicios
peyorativos, reconociendo en general sus beneficios y en particular sus funciones
terapéuticas en el caso de los adultos mayores. Y centrandonos en el caso de los
cuidadores familiares, eje conceptual de este trabajo, vamos a conocer cdmo es su
tiempo de ocio teniendo en cuenta sus circunstancias, asi como los beneficios que el
ocio les puede reportar y como éste puede actuar como variable moduladora del estrés

fruto del cuidado.
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3.1. Concepto y sentido del ocio

Desde un punto de vista etimologico el término “ocio” es un cultismo procedente

del latin “otiun?’ y significa inaccion, reposo (Coromines, 2008).

En la actualidad es frecuente equiparar ocio y tiempo libre, sin embargo, estamos
ante dos realidades distintas. El ocio no debe de ser entendido como la mera
disponibilidad de tiempo libre, ni sinébnimo de actividad o de aficion, ya que cualquier
actividad que practiguemos en nuestro tiempo libre no puede ser definida o

interpretada como ocio.

Ya AristOleteles (2004) en su obra La politica, establece la distincion entre
“tiempo libre” y “ocio”. El tiempo libre no implica necesariamente ocio, s6lo cuando
este primero se usa de una forma sabia puede llegar a ser ocio. Diferencia que ya esta
recogida en el propio término griego skho/é, que significa, a la vez, tiempo de ocio e
instruccion, en latin schola, de donde proviene el término castellano escuela. Estos
términos que relacionan los conceptos escuela y ocio, en la actualidad a priori nos
pueden parecer muy diferentes entre si, pero Aristoteles recogié el sentido que los
griegos daban a este término como un tiempo placentero, exento de la necesidad de
trabajo y dedicado a la reflexion y al ejercicio de la capacidad especulativa, y cuyo fin
es alcanzar la auténtica felicidad (Aristételes, 2004). Es decir, un tiempo para el
crecimiento intelectual y cognitivo. Un tiempo, restringido, del que en la sociedad
griega solo podian disfrutar una minoria de personas, dedicada a la contemplacién y

preparacion para el ejercicio de la politica y las artes.

Autores como Munné (1995) y Cuenca Cabeza (2000) rechazan la identificacion
de tiempo libre con ocio, ya que el primero se entiende que es aquél del que la

persona dispone una vez que se ha liberado de sus obligaciones y que no implica que
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sea necesariamente tiempo de ocio. Asi, el individuo, junto con el deber que se supone
su ocupacion laboral diaria, se encuentra con toda una serie de obligaciones a las que
debe atender en su vida cotidiana, que le ocupan un tiempo que aun no pudiendo ser

calificado como trabajo tampoco entra en la categoria de ocio.

Gréafico 2. Distribucién del tiempo segun las actividades humanas

-nerativo 0

Tiempo libre

Fuente: Tiempo de ocio. Gete-Alonso (1987)

Nos encontramos entonces ante una concepcién de ocio como experiencia
personal que trata de superar aquellas consideraciones que definen el ocio desde la
perspectiva del tiempo libre versus tiempo para el trabajo, o atienden a la actividad

concreta calificada como ocio.

El ocio, por lo tanto, no debe ser identificado con el tiempo libre, puesto que éste
en si mismo no define la accion humana. Tampoco ha de ser identificado con el
resultado de la realizaciéon de una actividad, ya que la accion puede transformase o no

en vivencia de ocio.

3.1.1. Breve perspectiva histérica del concepto ocio

A pesar de que el término ocio procede del latin, su origen seméntico esté en la
Grecia clasica, donde se ensalzaba el ocio como un bien supremo. Y aunque los
antiguos griegos fuesen los inventores del concepto no significa que no tuviese, como

ocurre hoy en dia, distintos significados (Segura y Cuenca, 2007).
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El ocio ha sido objeto tanto de expresiones de desprecio como de afecto. Como
todo fenémeno emergente o no conocido de forma suficiente genera detractores y
acélitos. Por ejemplo, ha sido calificado como ‘“plebeyo y perverso” por Unamuno
(1942) y también como eje fundamental de una nueva civilizacién por Dumazedier

(1964).

Como ocurre con otros tantos conceptos de la realidad humana y social, los
significados varian en funcién del contexto histérico y cultural, por esa misma razon la
significacion de ocio ha experimentando transformaciones. Aunque hoy en dia uno de
los problemas del ocio radica en su percepcion, pues una parte de la sociedad lo
identifica con la pereza, la desgana, con el no hacer o el dejar de hacer, la diversion, el
vicio e incluso con el tiempo de no trabajo, y por otra parte también se concibe como

una actividad positiva que posibilita la creacion y la libertad.

Hay tres momentos de nuestra historia que han representado un avance para la

significacion del ocio.

En primer lugar, la Revolucién Industrial como coyuntura en la que el aumento
en la disponibilidad de tiempo libre propicio el desarrollo de nuevas practicas de ocio,
con matices sociales propios del momento (Veblen, 1994). Aunque el significado de
ocio ha variado a lo largo del tiempo, hasta hace aproximadamente un siglo ha
mantenido un caracter elitista y minoritario, sin embargo una vez generalizado el
modelo de trabajo derivado de la revolucion industrial, y las luchas del movimiento

obrero, se empezaron a conseguir los derechos que rigen la legislacién laboral actual.

En segundo lugar, durante la Il Guerra Mundial los programas de ocio
contribuyeron a mejorar el estado de &nimo y la recuperacion del estado fisico de los

veteranos de guerra hospitalizados. Esto origind la idea de un significado de ocio
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benefactor, dando origen a lo que se ha venido a denominar ocio terapéutico, que
segun se centra en el uso de experiencias de ocio para fomentar el crecimiento y el
desarrollo del individuo y para capacitar a la persona para satisfacer sus propias

necesidades de ocio (O’'Morrow, 1976; Stumbo, 2009; Compton, 2010).

Este momento coincidié con el desarrollo de diferentes corrientes tedricas que
ponian en auge los conceptos de desarrollo y actualizacion del individuo. Dichas
corrientes, impregnadas por los valores de una ética humanista que comenzaba a
surgir, concedieron especial trascendencia a las experiencias de ocio, ya que, gracias a
las condiciones de motivacion intrinseca y sentimiento de libertad o autodeterminacion,
las personas sentian que podian expresarse y desarrollarse de una manera que resulta

dificil en otros contextos vitales.

Los resultados positivos obtenidos en la aplicacion de estas teorias, incidieron en
un rapido crecimiento de la demanda, tal y como ocurre en la actualidad con cualquier
fendmeno de éxito, relegando a un segundo plano los aspectos empiricos y teoricos.
Periodo durante el cual surgieron dos lineas de pensamiento distintas dentro del ocio

terapéutico.

Una defiende el caracter benefactor que forma parte de la naturaleza intrinseca
del ocio, es decir, utiliza sus propios recursos para promover cambios deseables en el
plano fisico, emocional o social de la conducta del individuo y asi favorecer su
desarrollo personal (Kraus, 1973). De este enfoque puede deducirse que el fin del ocio
terapéutico es facilitar a todas las personas el desarrollo personal a través del disfrute

de un estilo de ocio adecuado.

La otra linea de pensamiento, en la linea del &mbito clinico, subraya la idea de

que existen personas para las cuales los programas generales de ocio comunitario no
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resultan idéneos, ya que en el caso de personas con algun tipo de discapacidad se les
impide disfrutar en condiciones de igualdad de los servicios de ocio comunitario por el
requerimiento de adaptaciones que lo hagan factible. El reconocimiento de que estas
personas pueden obtener de los programas de ocio terapéutico beneficios de diversa
indole, es lo que alienta el esfuerzo de diversos organismos entre los que destacan la
American Therapeutic Recreation Association (ATRA), que defiende la dimension y
aplicacion clinica del ocio terapéutico o la National Therapeutic Recreation Society
(NTRS) que definio en 1982 el ocio terapéutico, también desde planteamientos clinicos,
como un proceso cuyo objetivo es facilitar y mantener el desarrollo y la expresion de
un apropiado estilo de ocio para las personas con limitaciones de tipo fisico, mental,
emocional o social a través de programas y servicios llevados a cabo por profesionales
que intenten eliminar barreras para obtener el maximo beneficio de las experiencias de

ocio. (Peterson y Gunn, 1984; Gorbefia, 2000b; Madariaga 2011;)

El ocio terapéutico se caracteriza por ser un medio, un instrumento de trabajo
que pretende servirse de las actividades de ocio para alcanzar un objetivo previamente
establecido que consiste casi siempre en superar o mejorar un problema o situacion

que afecta negativamente al ocio de esa persona.

Y, por ultimo en tercer lugar, el momento de nuestra historia que ha
representado un avance para la significacién del ocio, fue la llegada de lo que se ha
denominado la Sociedad del Bienestar, con la que el ocio inici6 un proceso de
consolidacion como derecho humano basico, ya reconocido implicitamente en la
declaracion de los Derechos Humanos de 1948: “Toda persona tiene derecho al
descanso, al disfrute del tiempo libre, a una limitacion razonable de la duracion del

trabajo y a vacaciones periodicas pagadas.” (Naciones Unidas, 1948. Art. 24).
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La préactica del ocio para el conjunto de toda la poblaciéon es una manifestacion
histérica relativamente nueva (Comas, 2000) que ha pasado de ser un fenémeno
reservado a una minoria, a ocupar un lugar cada vez més importante en los colectivos
sociales mas amplios. La optimizacion de las condiciones de vida, el incremento del
nivel educativo, y la disminucién del tiempo total dedicado al trabajo, han contribuido
considerablemente a ampliar la posibilidad de disponer de tiempo libre y de tomar

parte en este tipo de actividades (San Martin, 1997).

3.1.2. El ocio como experiencia humana

Desde que, a finales del siglo XIX se iniciaran los estudios sobre el fenémeno del
ocio se ha escrito mucho sobre él. La vivencia del ocio, como ya hemos mencionado se
ha asociado a valores hedonistas y consumistas, incluso parte de la sociedad, a dia de
hoy, identifica el ocio con la holgazaneria, la diversion, el libertinaje o con el tiempo de
no trabajo. Sin embargo, como ya hemos ido perfilando en lineas anteriores, el ocio
puede ser todo eso y también lo opuesto porque como vivencia humana, en la que el
sujeto es el protagonista, puede suponer una experiencia de desarrollo y un elemento

para afrontar exitosamente circunstancias vitales como lo es el cuidado de un familiar.

Neulinger (1981) que propone la libertad percibida y la motivacion intrinseca
como los determinantes principales del ocio, sienta las bases para empezar a hablar de
experiencias de ocio, como vivencia personal y subjetiva. Nos encontramos entonces
ante un escenario en el que el ocio puede tener diferentes significaciones, motivadas
por la singularidad de las posibles experiencias de ocio ante el hecho de la diversidad
del ser humano, tanto en las relaciones con los otros, como en la relacion consigo

mismo en diferentes momentos.
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El ocio como experiencia y su significacion, constituye uno de los aspectos mas
complejos de estudiar (Kaplan, 1991). Los métodos de estudio y aproximacién han sido
diversos: historias de vida, juego de rol, el Método de Muestreo de Experiencias
desarrollado por Csikszentmihalyi en 1996. Todos tienen en comudn la aproximacion a
la subjetividad del individuo, a las "lecturas" de lo que la persona experimenta como
ocio y la significacion que le confiere. Segun Mannell (1999), estos trabajos permiten
obtener una serie de rasgos definidores o atributos del ocio y una aproximacion
general a su significacion para las personas, que se pueden estructurar en tres
bloques. El primero incluye la concepcion del ocio como experiencia asociada a la
libertad y a la ausencia de obligacion. El segundo atributo se referiria a la percepcion
del ocio como oportunidad potencial para el desarrollo personal y la autorrealizacion. El
tercer bloque de atributos se refiere al ocio como experiencia asociada a sensaciones 0
sentimientos de diversion, placer, separacion de la rutina, aventura, espontaneidad,

etc. y también como una oportunidad para dejar volar la fantasia y la creatividad.

Esta concepcion de ocio es un fenémeno global que en nuestra sociedad forma
parte de los modos de vida cotidianos, como puede ser una practica deportiva, la
lectura de la prensa o un programa de television. La vivencia del ocio es una
experiencia humana impregnada en un mundo de valores y significados profundos, una
realidad en la que el ocio es también un fendmeno anclado en cada sociedad

(Kriekemans, 1973).

Estudiosos de este fendmeno, que enfatizan la idea de un ocio constructivo lo
definen a través de tres variables: el tiempo de ocio, la vivencia subjetiva de ocio o de
libertad y los tipos o conjunto de actividades (Puig y Trilla, 1996; San Salvador del

Valle, 2000).
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Con respecto a la primera variable, el ocio exige un tiempo que no esté ocupado
por el trabajo u otro tipo de tareas y que quede a disposicion del propio sujeto. En
muchos contextos el ocio y el tiempo libre se han considerado sinénimos, pero tal y
como veremos mas adelante no tienen por qué serlo. Es necesario disponer de tiempo
libre, pero no es suficiente condicién para tener ocio. Un cuidador familiar puede tener
poco tiempo libre, pero el poco que tenga tal vez pueda disfrutarlo a través de una

experiencia de ocio placentera.

Autores como Munné (1979; 1992) y Munné y Codina (1996; 2002) sefialan que
existen distintas maneras de entender el tiempo libre. Se trata del que queda
disponible tras el trabajo; del que queda después de atender a las necesidades u
obligaciones cotidianas, sin mas o que se emplea en lo que cada persona desea; y que

se destina al desarrollo fisico e intelectual personal, como un fin en si mismo.

Lafargue (2004) en plena revolucion industrial cuando los trabajadores
soportaban jornadas de catorce horas y empezaban a trabajar a los cinco o seis afios
de edad, entendi6 que el tiempo libre para descansar suponia una regeneracién o
restauracion de las energias corporales y psicolégicas. Dumazedier (1964) por su parte
apunt6 que el ocio puede ser un instrumento para el restablecimiento fisico y mental,
tras el desgaste del trabajo, el estudio u otras fuentes diversas de estrés y
desasosiego. Pudiendo proporcionar, ademas, la posibilidad de encontrar un espacio de
soledad, tranquilidad o didlogo interior, en la medida en que algunas opciones de ocio
permiten el distanciamiento o distraccion de los condicionantes propios del

“agotamiento” de la vida cotidiana.

Todas estas concepciones enfatizan el caracter temporal del concepto tiempo

libre. Por ello, independientemente del sentido que se le quiera dar, este tiempo libre
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constituye una condicién facilitadora del ocio, pero su disponibilidad no garantiza el
disfrute del ocio, para lo cual es necesario llenar el tiempo libre de sentido y contenido

(Matellanes y Goytia, 2008).

La segunda variable, la vivencia subjetiva de ocio o de libertad. Entendemos que
el ocio tiene lugar cuando el individuo decide llevar a cabo con total autonomia y
libertad personal. Se trata de decidir de un modo autbnomo en qué ocupard cada
sujeto su tiempo libre, y que el desarrollo de una u otra actividad esté en sus manos,
es decir, que si la actividad no le produce suficiente disfrute puede llegar a ser

abandonada.

En esta sintonia Puig y Trilla (1996) definen el ocio como el tiempo libre en el
cual, sea cual sea la actividad desarrollada, las actitudes que predominan son las de
satisfacer las necesidades personales que estan relacionadas con la eleccion auténoma,

el desarrollo libre, el disfrute, el descanso y el divertimento.

Y la tercera corriente de pensamiento, el tipo o conjunto de actividades,
interpreta el concepto de ocio en relacion a la materializacion de actividades tangibles
y concretas, como experiencia. En opinidn de Puig y Trilla (1996), las actividades son
elementos definitorios de segundo orden del ocio, ya que cualquier actividad puede ser
actividad de ocio, en funcion del tiempo social que ocupe y de la actitud subjetiva que
predomine en ella. Sin embargo, adn siendo elemento definitorio de segundo orden,
las actividades de ocio hay que tomarlas en consideracion, pues la vivencia del ocio se

materializa a través de actividades concretas.

Mas que el contenido de la actividad en si, importa el significado que tiene ésta,
su tiempo y la satisfaccion que reporta, por ejemplo, un breve momento de un

cuidador familiar tras largas horas de dedicacion, independientemente de la actividad
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que realice en ese espacio de tiempo, si para él es satisfactorio, es un momento de
ocio. Cualquier actividad puede ser considerada de ocio si estd fuera de las

obligaciones de cada uno y en ella predomina el disfrute (Neulinger, 1981).

Por otra parte el ocio puede interpretarse como una opcion libre de actividades
alternativas y oportunidades para el disfrute personal. Esta significacion hace hincapié
en el caracter hedonista del ocio como via para la realizacion de actividades
satisfactorias, placenteras y gratificantes, seleccionadas por cada persona, de forma
libre, y gestionadas autbnomamente. En este marco se inscribirian todas aquellas
actividades de ocio que cada persona decide realizar en su tiempo libre porque cree
que son de su interés, es decir porque quiere, por diversion, por entretenimiento, para
promover su mejora personal, o con cualquier otro propoésito que sea distinto al de
proporcionar un beneficio material directo. Enfatizando las condiciones de libre eleccion
y capacidad para producir disfrute de las actividades, en la linea de la segunda
vertiente ya vista, se encuentran autores como Dumazedier (1974), Touraine (1969),
Trilla (1991), Cuenca Cabeza (2000; 2004) y Martinez Rodriguez y G6mez Marroquin

(2005)

Esta significacién queda recogida en documentos de referencia internacional en
este ambito y ha sido consensuada en el seno de la Asociacion Mundial de Ocio y
Recreacion (WLRA: World Leisure & Recreation Association). Esta consensua las
principales concepciones de ocio en la actualidad y justifica el recorrido a tener en
cuenta en un futuro, asi mismo informa sobre la trascendencia educativa, politica y

social que debiera tener la nueva concepcion del ocio.

La Asociacion Mundial de Ocio y Recreacion (World Leisure and Recreation

Association, 1994) considera que el ocio:
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Se refiere a un area especifica de la experiencia humana, con sus beneficios
propios, entre ellos la libertad de eleccion, creatividad, satisfaccion, disfrute y
placer, y una mayor felicidad. Comprende formas de expresion o actividad amplias
cuyos elementos son frecuentemente tanto de naturaleza fisica como intelectual,

social, artistica o espiritual.

Es un recurso importante para el desarrollo personal, social y econémico y es un
aspecto importante de la calidad de vida. El ocio es también una industria cultural
que crea empleo, bienes y servicios. Los factores politicos, econémicos, sociales,

culturales y medioambientales pueden aumentar o dificultar el ocio.

Fomenta buena salud general y bienestar al ofrecer variadas oportunidades que
permiten a individuos y grupos seleccionar actividades y experiencias que se
ajustan a sus propias necesidades, intereses y preferencias. Las personas
consiguen su maximo potencial de ocio cuando participan en las decisiones que

determinan las condiciones de su ocio.

Es un derecho humano basico, como la educacién, el trabajo y la salud, y nadie
deberia ser privado de este derecho por razones de género, orientacion sexual,

edad, raza, religion, creencia, nivel de salud, discapacidad o condicién economica.

Se facilita garantizando las condiciones basicas de vida, tales como seguridad,

cobijo, comida, ingresos, educacién, recursos sostenibles, equidad y justicia social.

No puede desligarse de otros objetivos vitales, puesto que las sociedades son
complejas y estén interrelacionadas. Para conseguir un estado de bienestar fisico,
mental y social, un individuo o grupo debe ser capaz de identificar y lograr
aspiraciones, satisfacer necesidades e interactuar de forma positiva con el entorno.

Por lo tanto, se entiende el ocio como recurso para aumentar la calidad de vida.
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e Puede suponer un alivio para muchas sociedades que se caracterizan por un
incremento de la insatisfaccion, el estrés, el aburrimiento, la falta de actividad

fisica, la falta de creatividad y la alienacién en el dia a dia de las personas.

e Las sociedades del mundo estan experimentando profundas transformaciones
econdmicas y sociales, las cuales producen cambios significativos en la cantidad y
pauta de tiempo libre disponibles a lo largo de la vida de los individuos. Estas
tendencias tendran implicaciones directas sobre varias actividades de ocio, las

cuales, a su vez, influirdn en la demanda y la oferta de bienes y servicios de ocio.

Estas consideraciones sefialan el comienzo de préacticas relacionadas con la
incorporacion de un concepto de ocio constructivo y cultivado entendido como cultura,
perfeccionamiento, desarrollo. Especificamente como un area de experiencia humana,
ambito de libertad con una serie de beneficios propios, recurso de desarrollo personal y
social, fuente de salud y bienestar, un signo de calidad de vida y un potencial recurso
econdémico. Estamos ante un modo de ser y percibir que adecuadamente manejado
puede resultar especialmente beneficioso para aquellos cuidadores cuya calidad de

vida se ha visto mermada.

Desde un punto de vista pragmatico, esta forma de vivir el ocio implica una
eleccion en funcién de la satisfaccion personal, y no una finalidad utilitaria u obligacion.
Tal y como afirma la Asociacion Mundial de Ocio y Recreacion tener ocio es una
experiencia humana bésica y vital, que implica consciencia, accién y contemplacion; y
en ningun caso es la ausencia de todo, la huida, el no estar en ninguna parte. Tres de
sus argumentos principales son que el ocio es autorrealizacion, derecho y calidad de

vida (Cuenca Cabeza, 2000)
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El ocio como autorrealizacion entiende que la practica del ocio es un ejercicio de
libertad que conlleva desarrollo personal y comunitario (Dumazedier, 1964; Laine,
1970; Weber, 1969), asi como satisfaccion, alegria, creatividad y refugio ante las
presiones cotidianas. Datillo y Murphy (1991), que entienden que uno de los cometidos
fundamentales del ocio esté relacionado con la libertad de eleccion, promueven una
educacion del ocio centrada en facilitar a las personas la capacidad de elegir
independiente y significativamente, proporcionandoles habilidades para experimentar
la libertad asociada al ocio, sin olvidar la facilitacion de recursos a aquellos colectivos

gue no disponen de la suficiente autonomia.

El ocio como derecho, concibe que el disfrute del ocio es una manifestacion de
libertad, que autores como Bregha (1985), Cuenca Cabeza (2000) y Murphy (1975)
afirman que es una experiencia irrenunciable a la que es justo que todos los seres
humanos, independientemente de nuestra raza, género, religion, posiciébn econémica,
habilidades o cualquier otra condicion tengamos acceso. De hecho se encuentra de
forma explicita en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos. Dentro de la
segunda generacion de los Derechos del Hombre el ocio aparece como concepto
contrapuesto al trabajo: derecho al descanso laboral, vacaciones pagadas, etc. Sin
embargo, en la tercera generacion de los Derechos Humanos se menciona en cuanto a
elemento primordial de desarrollo social y colectivo. En el caso de la Constitucion

Espafiola de 1978, en los articulos 40 y 43 el ocio queda reconocido.

El ejercicio del derecho al ocio adquiere un sentido especial cuando se piensa en
las personas con discapacidad, colectivo que ha venido reclamando paulatinamente sus

derechos, entre los que se ha incorporado su derecho al ocio, en sus diversas
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manifestaciones. Ejercicio que también de brindarse a cualquier sector de la poblacion

en riesgo, como pudiera ser el de los cuidadores familiares.

En la actualidad se observa la incorporacion paulatina de esta idea social del

concepto de ocio como derecho.

El tercero de los argumentos que vamos a abordar con respecto a la idea de que
el ocio es una experiencia humana bésica y vital, es el del ocio como calidad de vida,

dedicandole especial atencidén pues tiene vinculacion con la hipétesis de esta tesis.

Cuando nos referimos a calidad de vida aludimos a las diferentes necesidades
humanas y su satisfaccion, desde unos pardmetros sociales y humanos equitativos y
justos (Setién, 1993). La calidad de vida en la sociedad moderna es una reivindicacion
social en la que una vez alcanzado cierto nivel las necesidades primarias estan
cubiertas, y en la que la disponibilidad potencial de tiempo libre es considerada hoy
como una variable mas. Por lo tanto si tal y como se ha afirmado el ocio es
enriquecedor y tiene un papel central en la calidad de vida y para el crecimiento
psicolégico (Compton, 1994; Csikszentmihalyi, 1994) el ocio constituye un elemento de
calidad de vida. A este respecto Cuenca Cabeza (2000) afirma que el ocio ya es un
simbolo de calidad de vida directamente por satisfacer la necesidad de ocio, e
indirectamente porque ayuda a equilibrar desajustes y carencias de tipo personal o

social.

Por lo tanto y desde esta vision humanista, el ocio se entiende como un &rea
fundamental de la experiencia humana que favorece el desarrollo personal y social,
cuyos ejes fundamentales son: la percepcion de libertad o libre elecciéon en funcién de
preferencias individuales; la motivacién intrinseca o sensacion gratificante vy

placentera; y el autotelismo, es decir, el verdadero ocio, la vivencia de un ocio maduro
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que sirve a la persona como canal de desarrollo, que se realiza sin una finalidad

utilitaria, de un modo satisfactorio, libre y por si mismo (Cuenca Cabeza, 2000).

La clave de este ocio no esta en el tiempo que se le dedique o en el tipo de
actividad que se lleve a cabo, sino en las oportunidades que proporciona y en el
disfrute que supone su realizacion si es querido. Esta concepcion del ocio como
experiencia humana en la realidad social actual, con los procesos y elementos que lo
hacen posible, nos ubica méas cerca de generar proyectos desde las entidades publicas
y privadas, que faciliten medios y condiciones para que la personas tengan la

posibilidad de disfrutar de los beneficios del ocio.

Esta propuesta conceptual proporciona el sentido mas profundo del ocio, en la
medida en que lo considera un instrumento capaz de contribuir a la promocion de la
identidad de cada persona, y que participa en la construccion del desarrollo personal,
ya sea en el &mbito puramente recreativo, en el cultural o el ludico (Gorbefa, 2000b;

Monteagudo, 2004).

Teniendo en cuenta esta vision humanista del ocio, éste ha de ser abordado
como un ambito de desarrollo personal, es decir, como el espacio vital en el que las
personas tienen la posibilidad de desarrollarse integralmente. Desde esta premisa,
entendiendo que el hombre es en esencia un ser social, el ocio es también ambito de
desarrollo social, elemento de cohesion social, de vivencia en comunidad, y tractor de

desarrollo econdémico (San Salvador del Valle, 2000).
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3.2. El ocio y sus beneficios

En la sociedad se ha percibido el potencial de ciertas formas de ocio como un
elemento de calidad de vida y un recurso para estimular el desarrollo personal de las
personas. Y ese potencial del ocio para contribuir al desarrollo y bienestar humano, es
lo que ha propiciado que haya sido analizado y evaluado como un fenbmeno cuya
practica conlleva beneficios, un cambio a mejor o el mantenimiento de una situacion

anhelada (Martinez Rodriguez y Gbmez Marroquin, 2005).

En la relacién ocio y calidad de vida, los efectos mas reconocidos son los
referidos a la salud y ademas como factor preventivo. Autores como Compton e Iso-
Ahola (1994); Driver, Brown y Peterson (1991) y Ouellet (1995) introdujeron en la
literatura cientifica la relacion entre el ocio y la salud. Y en los paises anglosajones que
han estudiado profundamente los estudios de ocio se han centrado en el denominado
ocio terapéutico, refiriéndose a la intervencion profesional que implica ocio y salud,

bienestar y calidad de vida (Gorbefa, 2000a).

Kelly (1990) pone de manifiesto que la mayoria de las personas tiende a
seleccionar aquellas actividades de ocio que resultan del equilibrio entre lo social y 1o
solidario, la actividad y el descanso, la alta intensidad y la baja, la integracion con el
entorno y el escape del mismo. Por su parte Campbell, Converse y Rogers (1976);
Flanagan (1978); Yankelovich (1978) y Setién (2000) constatan la existencia de una
estrecha relacion entre participacion en ocio, bienestar psicoldgico y satisfaccion vital,
hasta el punto de afirmar incluso que las conductas de ocio constituyen uno de los

factores méas determinantes en la sensacion de bienestar de las personas.

Como iremos viendo en las siguientes lineas, ademas, son muchas las

investigaciones que han puesto de relieve las posibilidades preventivas y terapéuticas
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del disfrute de experiencias de ocio, prestando especial atencion a los beneficios del

ocio relacionados con la salud (Driver, Brown y Peterson, 1991; Caldwell, 2005).

3.2.1. El ocio como fuente de hienestar

Segun Driver, Brown y Peterson (1991) el beneficio que resulta de la practica del
ocio se refiere a un cambio que es visto como algo ventajoso; a la mejora de una

situacién o la consecucién de logros a nivel personal, del grupo o sociedad.

A mediados de los afios 60 comenzaron a cobrar fuerza dos corrientes, la
europea Yy la norteamericana, que profundizan en el estudio de las funciones de las

experiencias de ocio.

Desde la vision europea, autores como Cuenca Cabeza (2000), Dumazedier
(1964), Kriekemans (1973) y Sue (1981), plantean la funcion liberadora y creativa del
ocio. Liberadora porque el ocio nos rescata de la fatiga, del aburrimiento y de la rutina
cotidiana introduciéndonos en un mundo mas flexible, que nos permite proyectar
nuestras emociones, realizar nuestros anhelos y recrearnos con nuestros propios actos.
La funcion creadora del ocio alude al desarrollo de nuestras cualidades y deseos, a
establecer un nuevo orden con las personas y con las cosas, y también nos conecta
con la vivencia de la dimensién ludica del ser humano, algo esencial para acceder al

mundo de la fantasia y para introducir la alegria en nuestra vida.

El sociélogo francés Dumazedier (1964), a través de sus tres “d” promueve el
ocio como motivo de descanso, diversion y desarrollo personal. Descanso, que nos
permite liberarnos del desgaste fisico y psiquico; diversiobn porque el ocio en su
vertiente ladica permite liberarnos de la monotonia, del aburrimiento de lo cotidiano y

de la vida aislada; y desarrollo personal por el reajuste de actitudes, habilidades,
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aprendizajes y conocimientos innovadores, creativos y libres, que facilitan el progreso
de nuestra personalidad individual y social a través de la participacion, las relaciones
sociales, la realizacion de nuevas actividades, etc. En este sentido el ocio se revela
como un elemento que propicia y facilita el desarrollo integral de la persona, pudiendo

ser un recurso para incrementar la calidad de vida y el equilibrio mental.

En el grupo de los desempefios psicologicos incluye las tres “d” de Dumazedier,
ya comentadas, donde el descanso y la diversion suponen evasién; y el desarrollo
personal implica la compensacién con respecto al trabajo y una contribucién al

desarrollo fisico y mental, porque equilibra la vida sedentaria y/o insana.

De las funciones sociales del ocio destacan: la socializacién, ya que la practica
del ocio es una oportunidad para ello; el simbolismo, porque la practica de ocio puede
implicar vinculaciéon a algun tipo de grupo social concreto, asi como una afirmacion
personal en cuanto a expresién segun los propios deseos y gustos; y por ultimo, la
terapéutica, proceso en el que las experiencias de ocio forman parte de un proceso
para producir un cambio de conducta en individuos con algun tipo de problema o

necesidad.

Por ultimo, la funcién econdmica del ocio hace referencia a los impactos del ocio
en la economia por la activacion del sistema productivo, asi como al consumo de
objetos en cuyo caso el sentido del posible desarrollo personal puede llegar a ser algo

secundario, pasando a un primer plano el consumo en si mismo.

Desde la vision norteamericana, las funciones del ocio se abordan desde el
concepto de beneficio, inicialmente desde un enfoque econdmico y posteriormente con
otras perspectivas centradas en los impactos de caracter psicolégico, social y

comunitario.
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Csikszentmihalyi (1975) sefiala que el ocio desarrolla la capacidad de expresion y
el control auténomo, ofreciendo oportunidades entre otras de autoaprendizaje,
desarrollo y autosatisfaccion. Segun Campbell, Converse y Rogers (1976) y Dubin
(1979) la vinculacion a una practica de ocio concreta y su satisfaccion al
experimentarla puede llegar a suponer para los sujetos un eje fundamental en sus
vidas, incluso de mayor relevancia que el trabajo. Por su parte McDowell (1981) afiade
una bateria de posibilidades implicitas a la vivencia del ocio: la exploracion de
experiencias como la tolerancia, la novedad, la complejidad y la competencia entre
otras; el fomento de un sentido de intimidad o socializacién diferente; la
complementacién de estados contradictorios como el descanso y la relajacion, la
socializacion y la soledad o la construcciébn y la distraccion; el aumento del
conocimiento y la satisfaccibn ante uno mismo, los demas y el entorno; y la
compensacion con otras experiencias de vida especialmente importantes, como el

trabajo o la familia.

Centrandonos en los estudios de enfoque psicoldgico, es necesario mencionar los
trabajos llevados a cabo por Tinsley y colaboradores, que durante mas de dos décadas
han estudiado las necesidades psicoldgicas satisfechas por las actividades de ocio y
han analizado las propiedades de diferentes tipos de actividades y su repercusion
sobre el bienestar de los que las realizan (Tinsley, Barrett y Kass, 1977; Tinsley y Kass,
1980; Tinsley y Teaff, 1983; Tinsley, 1984; Tinsley y Johnson, 1984; Tinsley y Tinsley,

1986; Driver, Tinsley y Manfredo, 1991; Tinsley et al., 1993; Tinsley y Eldredge 1995).

El modelo elaborado por Tinsley y Tinsley (1986) destaca la relacion entre la

satisfaccion de una serie de necesidades y los beneficios psicolégicos derivados del
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ocio, lo que contribuye tanto al mantenimiento y mejora de la salud fisica y psiquica

como al crecimiento personal y la satisfaccion vital.

Tinsley y Tinsley (1986) han expuesto bajo la Teoria sobre las Experiencias
Transcendentales de Ocio una explicacion del proceso de produccion de beneficios
como consecuencia de la participacién en actividades de ocio. Con arreglo a esta
Teoria, la satisfaccion de las necesidades personales mediante experiencias de ocio
contribuye a mejorar la salud mental y fisica de una persona. Estas, a su vez,
incrementan el nivel global de satisfaccion vital. Y este proceso libera recursos
psicoldgicos que resultan primordiales para satisfacer las necesidades psicologicas y
mantener la salud. Como resultado final, el individuo dispone de suficientes recursos
psicolégicos para emprender la autoexploracion y los riesgos personales necesarios

para el crecimiento psicolégico.

A esta teoria se suma el trabajo de Driver y Bruns (1999) que explican la relacién

entre ocio y beneficio de tres maneras:

La primera de ellas como la mejora de una condicién o situaciéon de una persona,
grupo o entidad en el marco de un ocio generativo o proactivo. Es decir, la vivencia del
ocio tiene la capacidad de impulsar cambios positivos que inducen a la persona a
progresar o transformar algin aspecto de su vida. Desde esta perspectiva cabe
plantear la idea de un ocio generativo y/o proactivo. Generativo, porgue como
consecuencia de una experiencia positiva de ocio que implique una posible mejora que
se busque o0 se desee de manera consciente, se genera un crecimiento personal. Y
proactivo, en el sentido de que la persona protagonista de la accién posea una actitud
positiva y abierta hacia este potencial cambio, en cuyo caso existen muchas maés

posibilidades de que este avance o0 mejora ocurra. Una muestra del concepto de
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beneficio asi entendido seria, por ejemplo, una mayor cohesién familiar tras la
participacion de sus miembros en alguna experiencia de ocio; o centrandonos en el
tema que nos ocupa, la recuperacion del equilibrio psicofisiolégico como superaciéon de
las situaciones de estrés a las que se enfrenta la cuidadora de una persona mayor

dependiente.

La segunda forma de entender los beneficios del ocio es como prevencion de una
condicion no deseada y/o el mantenimiento de una condicién deseada en el contexto
de un ocio preventivo o sostenido. Esta acepcion del concepto "beneficio" tiene lugar
siempre que el ocio previene la aparicién de una condicion, estado o circunstancia que
se considera no deseable para los sujetos. Por ejemplo, la prevencion de problemas de
salud derivados de situaciones de riesgo para determinados colectivos. Y cuando el
ocio contribuye al mantenimiento de una condicién, estado o circunstancia ya existente

y deseada. Un ejemplo de esta categoria seria el mantenimiento de la salud.

Esta nocion de beneficio es enfatizada por San Salvador del Valle (2000) quien
subraya la capacidad del ocio para eludir situaciones adversas y/o conductas no
deseables. Este potencial preventivo del ocio puede ser un elemento de la educacion,
es decir, que la educacion del ocio se convierta en una herramienta para promover
acciones orientadas que consigan instaurar en las personas valores, actitudes y estilos
de ocio compatibles con el bienestar y la calidad de vida. Por ejemplo, a través de los

programas de intervencion para personas cuidadoras.

Por ultimo, el tercer beneficio al que los autores hacen referencia es la
consecucion de una experiencia psicoldgica satisfactoria en el marco de un ocio
ajustado o autotélico. Esta definicion pone de manifiesto que la satisfaccion obtenida

por la participacion en una experiencia de ocio es ya un beneficio. Si el ocio se ajusta a
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las expectativas de quien lo protagonizan esa vivencia de ocio es una fuente de
satisfaccion. En la literatura, comprender el ocio como vivencia satisfactoria se conoce
como caracter autotélico, es decir, que el disfrute del ocio ya es en si mismo una

recompensa (Cuenca Cabeza, 2000).

Las tres acepciones de beneficio mencionadas: mejora, prevencion o
mantenimiento y experiencia psicologica satisfactoria, pueden complementarse entre
si, siendo idoneo el logro de estos tres tipos de beneficios. De hecho, la satisfaccion
psicologica derivada de la vivencia de ocio asegura la percepcion de beneficio y
aumenta la probabilidad de que se obtenga algun otro resultado en términos de

mejora y/o prevencion.

En el grafico que se muestra a continuacion se aprecia de forma esquemética el
ocio gue subyace y se asocia a cada una de las acepciones de beneficio que se acaban

de presentar.

Grafico 3. Ocio subyacente a las diferentes acepciones de beneficio

BENEFICIO

) . Prevencion o Experiencia psicolégica
Cambio o mejora . ; .
mantenimiento satisfactoria
Ocio generativo o Ocio preventivo o Ocio ajustado o
proactivo sostenido autotélico

Fuente: Los beneficios del ocio. Monteagudo (2004)

El ocio generativo o proactivo, el ocio preventivo o sostenido y el ocio ajustado o
autotélico son denominaciones que destacan los rasgos diferenciales del ocio, valores

gue adecuadamente trabajados y gestionados pueden generar importantes beneficios.
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Los beneficios que se producen en primera instancia se denominan intermedios o
intervinientes, por ejemplo pueden ser de caracter fisico, por un fortalecimiento del
tono muscular; de indole psicolégica, ya que se desarrolla la capacidad de empatia; o
social, por la transmision de valores. Estos beneficios intermedio o intervinientes son,
junto con variables procedentes de otros contextos vitales como pueden ser la familia,
el trabajo o el circulo de amistades, los que contribuyen a la consecucion de los
beneficios finales, es decir, aquellas metas u objetivos que los sujetos méas valoramos

(Driver y Bruns, 1999).

Estos argumentos nos permiten percibir el ocio como una experiencia positiva,
vinculada al bienestar de la persona. Esa satisfaccibon que puede darse por las
potencialidades del ocio puede generarse de dos maneras. Si la satisfaccion viene dada
por la naturaleza autotélica del ocio y hace que este se convierta en un fin en si mismo
se hace referencia al valor final del ocio. En el caso de que el ocio sea un factor
mediador a través del cual se consiguen una serie de metas se pone de relieve el valor
instrumental del ocio, es decir su orientacion exotélica, donde la experiencia de ocio se
convierte en un medio para alcanzar fines educativos, preventivos, terapéuticos etc.

(Monteagudo, 2004).

En definitiva, el ocio posee una importancia capital en el &mbito de la psicologia
en la personalidad saludable, proporcionando ademas un entorno dentro del cual se

estudian fendmenos de interés.
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3.2.2. Beneficios del ocio para las personas mayores

Los beneficios del ocio para las personas mayores son un tema ampliamente
estudiado. En nuestro caso es de especial interés porque los cuidadores de personas
dependientes, tal y como ya hemos sefialado en el primer capitulo, tienen una edad
media comprendida entre los 45 y los 65 afios de edad (IMSERSO, 2005). Y las
actividades de ocio que han sido objeto de mayor atencién en este colectivo, han sido

las referidas a la salud fisica, mental.

El ocio de las personas mayores viene siendo objeto de estudio desde los afios
sesenta (Nimrod, 2003) coincidiendo con el concepto de envejecimiento satisfactorio
desarrollado por Havighurst (1963). A partir de este momento se renueva el énfasis
investigador sobre el tema de la salud, el bienestar y su relacién con la utilizacién del
tiempo libre. Algunas de las investigaciones sobre este tema se refieren a las ventajas
que la vivencia del ocio reporta a personas mayores que sufren alguna circunstancia o
patologia concreta como es el caso de la demencia o las enfermedades que cursan con
dolor cronico, otras se centran en su valor preventivo y como mecanismo de
adaptacion positiva al cambio (Martinez y Amayra, 2006). El conocimiento y
observacion de las diferentes circunstancias que afectan el significado y calidad del
ocio de las personas mayores, mediante la revision de algunos de los hallazgos puede

ser (til para orientar este trabajo.

Un primer paso en la comprension de estas circunstancias lo constituyen los
trabajos desarrollados por Havighurst (1972) decisivos para identificar tres de los
factores que inciden en la orientacién al ocio de las personas adultas: el relax, la

integracién social (social engagement) y la auto expresion (self-expression).

151



El tiempo de ocio de los cuidadores familiares:
Su relacion con la salud y la percepcién de sobrecarga

En esta misma direccion Freysinger (1995) realizd6 un estudio con hombres y
mujeres adultos con objeto de profundizar sobre el significado que ellos le atribuian al
ocio en esa fase de su vida, concluyendo que es entendido como algo que se elige
libremente, como un cambio, separacién, desconexion, variedad o diferencia, tanto en
lo que se refiere a la actividad como a las emociones o sentimientos, el entorno e
incluso cambio con respecto a uno mismo. Esa percepcion de libertad unida al cambio
hace que se produzcan sensaciones de relajacion, diversion y rejuvenecimiento.
Aunque esas sensaciones solo llegan a producirse en la medida en que la persona es
capaz de desvincularse de presiones y responsabilidades, de desconectar, tal y como

especialmente pusieron de relieve un importante nimero de las mujeres entrevistadas.

Ademas Freysinger (1995) resalta otros resultados de su investigacion que
coinciden con los hallazgos de Havighurst (1972) donde destacan otras dos grandes
significaciones del ocio: la afiliacion o encuentro, y la autonomia 0 momento para uno

mismo.

El ocio como afiliacion o encuentro. Este es entendido como una oportunidad de
concurrencia con uno mismo, con los otros y con la comunidad, que se produce
basicamente en el &mbito familiar, con los amigos, con conocidos y permite compartir
como ser social: placer, amor, amistad, servicio, etc. En este sentido y segun los
estudios desarrollados por Csikszentmihalyi (1996) en torno a la calidad de las
experiencias cotidianas, se puede afirmar que, en general, todas las personas,
incluidas las personas mayores, puntlan mas positivamente las experiencias y dicen
sentirse mas felices cuando se encuentran con amigos. En esta capacidad de disfrute

del ocio y encuentro con los otros resulta decisivo el proceso de socializacion del
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individuo, procedimiento que a su vez va a influir en la eleccién de actividades de ocio

de la persona y en su percepcién de las mismas como intrinsecamente motivantes.

En cuanto al ocio como momento para uno mismo, se trata de una oportunidad
para la separacion, es decir, la “desconexién” de las obligaciones cotidianas, que en el
caso de la persona mayor pueden conllevar actividades relacionadas con la vida
familiar y comunitaria, como la atencion a la pareja, el cuidado de los nietos, la
atencién a familiares enfermos o posibles compromisos sociales; también es una
ocasion para dirigirse hacia espacios de encuentro con uno mismo, espacios de
reflexion, disfrute, aprendizaje, autoexpresion, creatividad, incluso una deseada
soledad. El ocio, en este sentido, es como un momento para uno mismo, como un
espacio y un tiempo en el que existe la posibilidad de que afloren los propios deseos,
inquietudes y forma de ser; un momento para uno mismo en el que solo o

acompafiado, permite a la persona liberarse de la rutina y de la obligacién.

Los estudios que analizan el impacto de las practicas de ocio sobre la calidad de
vida de las personas mayores se refieren a las ventajas que la vivencia del ocio reporta
a personas mayores que sufren alguna circunstancia o patologia concreta como es el
caso de la demencia y las enfermedades que cursan con dolor crénico, mientras que
otros estudian el impacto de actividades especificas de ocio como pueden ser el

voluntariado social o la practica de actividad fisica y deportiva.

Pero ademas, las actividades de ocio para el colectivo de personas mayores
cobran una especial relevancia en momentos vitales como la jubilacion o la
emancipacion de los hijos, en los que queda mucho mas tiempo libre y las actividades
con las que éste se llena son las encargadas de proporcionar al sujeto nuevas

referencias y sentidos.
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Segun Argyle (1993) el ocio, junto con las relaciones sociales y el trabajo,
constituyen las tres causas fundamentales del bienestar. Riddick (1985) en esta misma
linea afirma que la participacion en actividades de ocio es el predictor més importante
de la satisfaccion vital en las personas mayores. Zimmer, Hickey y Searle (1995)
afiaden que la participacion en actividades de ocio es el mejor predictor de satisfaccion
vital en las personas mayores, debido a su importante efecto sobre la autoestima, el
fortalecimiento de su percepcién de competencia, y al desarrollo de conductas que

permiten experimentar la sensacion de control sobre el ambiente.

Y segun Kelly y Steinkamp (1986) algunas de las motivaciones para el ocio en la
tercera edad, que ayudan a la persona a hacer frente a los cambios que se produce en
esta fase de la vida son: la interaccion social, la autoexpresion, la percepcién de

competencia, llenar el tiempo y evitar el aburrimiento.

Parece que el disfrute del ocio en el caso de las personas mayores esta
relacionado con la percepcion de felicidad, la implicacion en los procesos vitales y el
ajuste a las circunstancias vitales. A este respecto Hutchinson et al. (2003) hallaron
que el ocio permitia a personas con enfermedades crénicas una percepcion de
autocapacidad y expresion de la propia valia. Dupuis y Smale (1985) hallaron
evidencias que permiten asociar las practicas de ocio en personas mayores (y
especialmente aquellas que requieren un posicionamiento mas activo por parte del
sujeto) con un mayor bienestar psicolégico y menores indices de depresion. El ocio se
convierte asi, segun estos autores, en un contexto en el que las personas se aceptan
por lo que son, trascendiendo su enfermedad o discapacidad, es decir, el ocio es un
potencial recurso para hacer frente a las situaciones derivadas de la vivencia de

enfermedades cronicas.
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Un tipo de ocio que se ha comprobado como especialmente beneficioso es aquel
que implica ciertas dosis de ejercicio fisico. De hecho, la actividad fisica ha sido una de
las formas de ocio méas estudiadas tanto en el colectivo de personas mayores como en
otros grupos de edad y sus caracteristicas, beneficios y las circunstancias que la
favorecen son tratadas en numerosos estudios (Short y Leonardelli, 1987; Danner y
Edwards 1992; Torrado, Aparici y Sanz, 1994; Caldwell, 1996; Swart, Pollock y
Brechue, 1996; Palacios-Cefia et al., 2011). Los resultados son contundentes. Un estilo
de vida sedentario acelera el proceso de envejecimiento, sin embargo, la practica de
ejercicio fisico incrementa, por ejemplo, la flexibilidad articulatoria, la fuerza muscular,
la respuesta cardiaca y la capacidad pulmonar (Bammel y Burrus-Bammel, 1996).
Ademas, favorece el funcionamiento cognitivo (Blair et al., 1995). Y también se ha
comprobado su repercusién positiva en aliviar sintomatologia depresiva (Nimrod, Janke
y Kleiber, 2009), la soledad o las facultades cognitivas (Bennett, Carmack y Gardner,

1982; Morgan et al. 1991; Caldwell, 1996).

Las propias personas mayores tal y como encontraron Parkatti et al., (1998), Bos
et al., (1995) y Ransford y Palisi (1996), perciben la influencia positiva de la actividad

fisica sobre su salud.

Otro aspecto que merece una atencién especial es el relativo al ocio y su
capacidad para contribuir a una mayor percepcion de bienestar subjetivo. En su
modelo explicativo de bienestar subjetivo, Headey, Holmstrong y Wearing (1985)
otorgan un papel destacado a la satisfaccion con el ocio. Autores como Brown, Frankel
y Fennell (1991); Dupuis y Smale (1995); y Headey, Veenhoven y Waring, (1991) han
confirmado que una mayor implicacién en actividades de ocio se traduce en niveles de

bienestar subjetivo méas alto, en una disminucion del sentimiento de soledad (Lee e
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Ishii-Kuntz, 1987; Mullins y Mushel, 1992), una mejora del estado de animo (Lee e
Ishii-Kuntz, 1987) y un incremento en la capacidad de afrontar cambios (Kelly,
Steinkamp y Kelly, 1985; Steinkamp y Kelly, 1987), variables todas ellas especialmente
significativas para la persona cuidadora, sometida a una actividad estresante y que
genera un gran desgaste fisico, psicolégico y emocional (Fernandez de Larrinoa et al,

2011).

También se ha comprobado que las personas mayores que disfrutan con cierta
continuidad de experiencias de ocio con cierto grado de complejidad, son personas con
mas inquietudes desde un punto de vista intelectual y mas implicadas socialmente y
con su entorno (Martinez y Amayra, 2006). Esa continuidad es una de las variables que
lleva a Stebbins (2011) a hablar de un ocio serio y de un ocio basado en proyectos,
que se caracterizan por precisar cierto esfuerzo y planificacion, frente a un ocio casual,

puntual y no organizado.

Un dltimo grupo de resultados especialmente interesante es el relacionado con la
reserva cognitiva (Stern et al. 1999). Segun Manly et al. (2003) la reserva cognitiva
puede ser definida como una destreza del cerebro para adaptarse mejor a los efectos
de los sintomas asociados a la demencia. El desarrollo de la reserva cognitiva puede
potenciarse a través de experiencias vividas que estimulan y activan los procesos
cognitivos como puede ser el acceso a programas educativos, el desempefio de una
profesion estimulante o un determinado uso del tiempo libre. Scarmeas et al. (2001)
confirmaron que la implicacion en actividades de ocio reducia el riesgo de incidencia de
demencia incluso en sujetos con otros problemas de salud asociados. Las evidencias
recogidas sobre el rol protector de la reserva cognitiva frente a la sintomatologia de la

demencia es numerosa (Rodriguez Alvarez y Sanchez Rodriguez, 2008; Gu y Scarmeas,
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2011) y su efecto se ha estudiado incluso en relaciébn con el deterioro cognitivo
vinculado al envejecimiento no patolégico (Martinez y Amayra, 2006). Resulta
interesante la aportacién de Fritsch et al (2005) que hallaron que en la formacion de
esta reserva cognitiva son especialmente Utiles las actividades que impliquen una
actividad cognitiva de busqueda de nuevos estimulos y que son precisamente este tipo
de actividades las que estéan significativamente asociadas a una menor incidencia de
demencia como el Alzheimer. Sus resultados han sido replicados por otras
investigaciones y aunque la mayor parte de ellas muestran que las actividades de ocio
que implican un mayor desafio cognitivo al sujeto son las que parecen estar
relacionadas con una mayor reserva cognitiva con la que afrontar los sintomas de la
enfermedad, también se ha hallado que son positivas las actividades de tipo fisico o

social (Conroy et al., 2010).

Mas alla del potencial del ocio para prevenir situaciones no deseadas sobre la
salud e incrementar el bienestar en general, el ocio puede cumplir una funcion

terapéutica o rehabilitadora.

3.2.2.1. Funciones del ocio terapéutico en el caso de las personas
mayores

La funcién terapéutica del ocio ha sido tratada en numerosos estudios. Muchos
de ellos se centran en la rehabilitacion de los trastornos que sufren con mayor
frecuencia el colectivo de personas mayores, entre los cuales deben ser destacados
los accidentes cerebro vasculares. Este tipo de trastorno constituye un importante
porcentaje de discapacidad en las personas mayores de 65 afos y afectan a la calidad
de vida de aquellos que sobreviven y a todos sus ambitos, es decir, a la familia, a su

ocio y a sus actividades de la vida diaria, entre otras.
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Segln Sveen et al. (2004) una de las posibles aplicaciones terapéuticas de los
programas de ocio podria estar orientada a mejorar la calidad de vida de pacientes que
han sufrido un accidente cerebro vascular. Dado que esta patologia genera secuelas en
ambitos tan especialmente asociados a la percepcién de satisfaccion vital como son el
mantenimiento de relaciones sociales y las practicas de ocio (Parker, Gladman y
Drummond, 1997), seria Uutil poner en marcha programas de rehabilitacion que,
sirviéndose de la vivencia de experiencias de ocio, ayudasen a la persona a encontrar
vias para su disfrute, reforzar su percepcion de competencia y establecer redes

sociales significativas.

También en este sentido Nour et al. (2002), basandose en los resultados del
estudio sobre la eficacia de programas de ocio desarrollados por Drummond y Walker
(1995), inciden en la necesidad de que se desarrollen programas de educacion para el
ocio que sirvan de guia a la persona mayor para el desarrollo de ciertas habilidades y
actitudes hacia el ocio. E incluso sugieren la puesta en marcha programas educativos
de ocio adaptados a la persona que ha sufrido un accidente cerebro vascular en su

propio hogar.

Martinez y Amayra (2006) apuntan a que otro de los usos habituales del ocio con
finalidad terapéutica es el relacionado con el afrontamiento del dolor. El dolor es una
experiencia subjetiva que si no se trata puede contribuir a que se desarrollen
probleméticas asociadas como la depresién, el aumento de peso, las alteraciones del
suefio, una disminucion de la socializacion y una reduccion de la movilidad de la
persona. Los cuadros de dolor constituyen un problema clinico para las personas
mayores que, por sus caracteristicas, puede resultar complejo de diagnosticar y tratar.

Una de las primeras y mas elementales funciones que puede cumplir la practica de una
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actividad de ocio en estas personas es la distraccién. Cuando el sujeto se involucra en
una actividad placentera, entretenida, su dolor, aunque siga siendo evidente para ella,

no es el foco principal de atencion.

En relacion con este aspecto, Horgas (2003) compard los efectos del uso
alternativo de terapias farmacolégicas y no farmacolégicas para el tratamiento del
dolor de personas mayores con demencia. Los resultados obtenidos en su estudio
mostraron que los sintomas dolorosos mejoraban en un 83.5% de los sujetos que
recibieron medicacion analgésica y en un 37% de aquellos que fueron destinatarios de
una terapia alternativa de tipo fisico y/o cognitivo-comportamental capaz de modificar
las percepciones de la persona y ofrecerle pautas de afrontamiento individual. Estos
datos permiten confirmar el valor de tratamientos combinados que incluyan actividades
de ocio con fin terapéutico para tratar el dolor crénico; actividades significativas para el

sujeto, que distraigan su atencion y le ofrezcan apoyo social.

Otra de las aplicaciones terapéuticas del ocio en personas con demencia esta
relacionada con las conductas disruptivas (comportamientos de deambular, gritar o
agredir fisicamente) que pueden mostrar los pacientes con Alzheimer. En concreto la
investigacion de Kolanowski et al. (2001) analizaron la eficacia de las actividades de
ocio terapéutico en conseguir minimizar dichas conductas. A pesar de las limitaciones
de su estudio, derivadas fundamentalmente de la reducida muestra utilizada en el
mismo, los autores introducen una consideracién importante que puede ofrecer un
criterio para la eleccion de las actividades de ocio: las actividades deben ajustarse al
sujeto en un doble sentido, el nivel de habilidad requerido para su realizacion y los
intereses y personalidad del sujeto, porque sélo asi se conseguird una continuidad en

la actividad que permita la consecucion de los objetivos perseguidos.
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A la luz de este epigrafe se puede concluir que el ocio, lejos de ser algo
secundario o intrascendente para la persona mayor, puede llegar a ser una experiencia
llena de significaciones diversas segun el sentido que se atribuye al ocio y que varia
segun las circunstancias vitales que confluyen en un momento dado sobre la persona.
Una de esas circunstancias puede ser el tener que asumir el cuidado de un familiar

dependiente.

3.3. La experiencia de ocio en el caso de los
cuidadores familiares

3.3.1. El tiempo de ocio del cuidador

Segun Ory et al. (1999) proporcionar cuidados a un familiar dependiente puede
dar lugar a una reduccion significativa del tiempo para el ocio de que dispone el

cuidador.

Tal y como ya se ha esgrimido en el primer capitulo, en Espafia un 80,2% de los
cuidadores de personas hacen alusion a la reduccién de sus actividades de ocio,
tiempo libre y vida familiar desde que asume tareas de cuidado; concretamente un
61,8% ha tenido que reducir su tiempo de ocio, un 38% no puede ir de vacaciones; un
31,8% no tiene tiempo de frecuentar sus amistades, un 27,2% no tiene tiempo de
cuidar de si mismo, un 17,4% no dispone de tiempo para cuidar a otras personas, y un
7% tiene conflictos con su pareja como consecuencia de la prestacion de cuidados
(IMSERSO, 2005). En este sentido, otras encuestas realizadas indican que en Espafia
los cuidadores de personas mayores dependientes han sufrido una reduccién sensible
de su tiempo de ocio (Centro de Investigaciones Socioldgicas, 1998; Defensor del

Pueblo, SEGG y Asociacion Multidisciplinaria de Gerontologia, 2000).
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El tiempo del cuidador familiar esta determinado por el alto grado de trabajo y el
caracter de jornada continua que caracteriza su dedicacion. Esto tiene como
consecuencia la falta de tiempo para dedicarlo a actividades personales o a si mismo y
una restriccion de su vida social disminuyendo asi las posibilidades de salir con amigos,
de relacionarse con familiares, de recibir o realizar visitas, etc. (Decima Research Inc. y
Health Canada, 2002; Garcia, Mateo y Eguiguren, 2004; Garcia, Mateo y Gutiérrez,
1999; IMSERSO, 2002; INSERSO, 1995; Roca et al., 2000). Si a esto afiadimos que
determinadas caracteristicas de las personas receptoras de cuidados pueden empeorar
esta situacion (Losada et al. 2010a), es sencillo concluir sobre la dureza que puede

llegar a revestir asumir el cuidado de un familiar dependiente.

Los cuidadores encuentran dificil disponer de tiempo para el ocio pero parece ser
cierto que aquellos que lo abandonan completamente corren el riesgo de empeorar
aln mas su situacion. Segun Bedini (2002) los cuidadores ven dificultado su disfrute de
tiempos de ocio por dos tipos de causas fundamentales; una primera causa tiene que
ver con la falta de tiempo disponible y otra esta relacionada con los sentimientos de
culpa que sienten por no atender o dejar a sus familiares al cuidado de otras personas

mientras realizan sus actividades de ocio.

Estas dificultades de los cuidadores recogidas en los trabajos de Bedini son
tratadas por otros autores (Stevens et al., 2004) que matizan que esta percepcion y
“renuncia” al ocio varia segun la edad de las personas cuidadoras. Segun parece, los
cuidadores mas jévenes, conscientes de su derecho al ocio, se resistan a perderlo o
abandonarlo frente a las generaciones de mas edad. Para los cuidadores mas jovenes
(hasta 30 afios de edad segun el estudio de Stevens et al., 2004), la préactica de ocio

se ha incorporado a la rutina diaria y se ha convertido en algo que forma parte de la
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vida, mientras que las generaciones de mas edad se han educado en una cultura
diferente, en la que el ocio no era un valor porque lo que daba sentido a la vida era el
trabajo. Estos hallazgos evidencian que la percepcion del impacto negativo que supone
cuidar sobre la disponibilidad de tiempo libre no es uniforme para todos los grupos de

cuidadores (Garcia-Calvete y Mateo-Rodriguez, 2001).

Sea cual sea su motivo o intensidad, percibir una falta de tiempo para uno mismo
es un factor relacionado con la sobrecarga percibida de los cuidadores (Chappell y
Reid, 2002; Garcia, Gutiérrez y Maroto, 2004) al igual que, por extension, la limitacion
en el mantenimiento de relaciones sociales significativas (Yanguas Lezaun, Leturia

Arrazola y Leturia Arrazola, 2001).

Otro elemento de variabilidad relacionado con el disfrute del ocio del cuidador
viene dado, como ya se ha apuntado, por las caracteristicas de la persona receptora de
cuidados. En un estudio realizado con poblacion espafiola, Garcia, Mateo y Gutiérrez
(1999) encontraron que los cuidadores que tenian a su cargo a un familiar con
problemas de salud mental percibian con mayor frecuencia e intensidad el impacto
negativo de esta situacion sobre la disponibilidad de tiempo para si mismas frente a

cuidadores de personas dependientes sin deterioro cognitivo.

Curiosamente, en el mismo estudio, ese mismo efecto negativo sobre su tiempo
libre lo mostraban aquellos cuidadores que contaban con apoyo formal para sus tareas
de cuidado. Este hecho, que puede parecer contradictorio, es explicable si se considera
que, en contextos muy demandantes, la provision de cuidados se dirige a cubrir otras
necesidades de atencion (Fernandez-Ballesteros y Diez, 2001; Sanchez Fierro, 2004 y
Rodriguez-Rodriguez, 2005) y no permite que el cuidador principal llegue a “liberarse”

para disfrutar de tiempo para si mismo.
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Asi, los cuidadores se ven abocados a tener que hacer ajustes de tiempo en su
vida cotidiana y a reducir e incluso abandonar sus actividades e intereses (Stone,
Cafferata y Sangl, 1987; Wilson, 1989; Dunn y Strain, 2001). El porcentaje de
cuidadores que mencionan estos cambios oscila entre los diferentes estudios desde el
55% (White-Means y Chang, 1994) hasta el 74% encontrado por Dunn y Strain

(2001).

Bedini (1996) distingue dos grupos diferentes de cuidadores en funcién de su
participacion en actividades de ocio. Por un lado, esta el grupo de quienes se sienten
imposibilitados para continuar con sus practicas de ocio por causa del cuidado; y por
otro lado, estd el grupo que continda participando, incluso en algunos casos,
introduciendo modificaciones en sus planes de ocio. También Dunn y Strain (2001) y
Zimmer, Hickey y Searle (1997) encuentran en sus trabajos este doble perfil. Cuando
se ha estudiado la variable género en relacion con esta posible doble tendencia de las
personas cuidadoras (reducir el tiempo dedicado al ocio pero sin abandonarlo
completamente vs abandonar toda préactica de ocio) los resultados no son del todo
concluyentes. Dunn y Strain (2001) encuentran que las mujeres frecuencia las mujeres
guienes abandonan la practica de actividades de ocio. Sin embargo, otras
investigaciones en las que se han analizado el impacto de cuidar sobre el tiempo libre
de las cuidadoras, no se evidenciaron diferencias de género en relacién a los cambios
en su nivel de participacion respecto de la situacion previa al cuidado; siendo tampoco
significativa la relacién de parentesco del cuidador con la persona enferma; y por otra
parte, fueron las mujeres quienes con mayor probabilidad mencionaron la falta de
tiempo debido a sus tereas como cuidadoras, como razén para reducir y/o abandonar

actividades de ocio (Bedini, 2004).
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Lamentablemente parece comprobado que la falta de tiempo para uno mismo y
para el disfrute del ocio es uno de los factores que aumenta la sobrecarga percibida
por los cuidadores (Berry, 1991; Lesley, 1997; Montgomery, 2002; Gaugler, 2003;).
Parece importante conocer los posibles beneficios asociados al disfrute del ocio por

parte de las personas cuidadoras.

3.3.2. Los beneficios del ocio para los cuidadores
familiares

A lo largo de las ultimas décadas se ha demostrado la vinculacion que existe
entre la practica de actividades de ocio y determinados beneficios para la salud fisica y
mental (Coleman e Iso Ahola, 1993). Concretamente desde la psicologia del ocio, se
contempla el hecho de que los acontecimientos vitales estresantes pueden repercutir
sobre la salud y el bienestar psicol6gico. Para moderar este impacto, las personas
empleamos diferentes estrategias de afrontamiento, entre las que se incluyen la
participacion en actividades de ocio (Weissinger e Iso-Ahola, 1984; y Caldwell y Smith,

1988).

El ocio actia como elemento protector de dos formas. En primer lugar, se ha
comprobado que uno de los recursos mas efectivos para aliviar el estrés reside en el
apoyo social y en la valoracion subjetiva que hacemos de su disponibilidad,
accesibilidad y competencia para apoyarnos en otras personas cercanas en caso de
necesitarlo (Coleman e Iso-Ahola, 1993). El apoyo social se muestra mas efectivo
cuando se mide en términos de apreciacion subjetiva. No es necesario obtener el
apoyo de manera tangible, con saber que esta ahi disponible, es suficiente. El ocio
conlleva relacion, entonces mediante la practica de actividades de ocio ampliaremos

nuestra red contactos, conoceremos gente y probablemente lleguemos a crear lazos de
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amistad en los que confiar y con los que compartir preocupaciones, en definitiva el ocio
implica apoyo social y el apoyo social proteccion. Nos encontramos ante un potente
recurso para aliviar emocionalmente el estrés crénico que nos produce, por ejemplo, el

cuidado de un familiar dependiente.

En segundo lugar, las personas que tienden a experimentar libertad y motivacion
intrinseca, mantienen su salud y reducen asi los efectos negativos del estrés
(Weissinger e Iso-Ahola, 1984; y Caldwell y Smith, 1988). La libertad percibida es, tal y
como hemos apuntado en este mismo capitulo, componente basico del ocio, y se ha
definido como una actitud relativamente estable que contribuye a la autodeterminacion
porque quien se ve a si mismo libre para elegir qué hacer en su tiempo libre tiene la
oportunidad de ejercer su autodeterminacion, frente a quien se percibe limitado u
obstaculizado (Coleman e Iso-Ahola, 1993). Por lo tanto, la practica de ocio nos
permitird sentirnos libres, competentes, capaces de controlar nuestra vida y asi ser
mas resistentes al estrés que situaciones como el cuidado familiar conllevan. En cuanto
a la motivacion intrinseca, esta ligada a la libertad percibida en las practicas de ocio y
contribuye al mantenimiento de la salud ya que permite a las personas controlar
desequilibrios o crisis vitales (Weissinger y Bandalos, 1995) como lo es el cuidado

intensivo de un familiar.

Aunque los efectos del cuidado sobre el trabajo, la relacion de pareja, etc. han
sido suficientemente analizados, la mayoria de los autores consultados coinciden en
afirmar que la atencién prestada a su impacto sobre el ocio ha sido mas bien escasa
(Hughes, 1992; White-Means y Chang, 1994; Dupuis, 2000; Dunn y Strain, 2001;
Thompson et al., 2002; Crowe et al., 2003; Stevens et al., 2004, lwasaki, 2006). El

conocimiento y la comprensién del ocio o de los procesos implicados en la relacién ocio
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y salud pueden ayudar al disefio de estrategias orientadas a la prevencion y podrian
servir para disefiar una oferta de servicios de ocio adecuados Stevens y colaboradores

(2004).

En la literatura sobre ocio, se han subrayado tres aspectos en la relacion estrés,

afrontamiento y ocio.

En primer lugar, la investigacién ha abordado el tema de como las creencias y los
pensamientos de las personas sobre el ocio les han ayudado a enfrentarse al estrés.
Por ejemplo, la capacidad de tener ocio o la disponibilidad de recursos sociales, como
pueden ser amistades o redes sociales para compartir tiempo de ocio, ejercen una
influencia sobre los modos en los que las personas pueden realmente utilizar el ocio
como forma de enfrentarse al estrés (Coleman y Iso-Ahola, 1993; lwasaki y Mannell,

2000).

En segundo lugar, la investigacion se ha centrado en las formas en las que cada
persona puede utilizar su ocio para enfrentarse a situaciones estresantes. Se han
identificado numerosas estrategias para afrontar el ocio, incluyendo el compaferismo
basado en el ocio, la regulacibn emocional y la distraccion positiva (Hutchinson y

Kleiber, 2005; Iwasaki y Mannell, 2000).

Y en tercer lugar, la investigacion ha puesto en el punto de mira la naturaleza del
factor estresante (agudo vs cronico, ajetreo diario vs estrés severo o acontecimientos

vitales negativos) y los resultados del afrontamiento efectivo basado en el ocio.

En general, esta investigacion ha demostrado que en condiciones de estrés
percibido como alto, las personas experimentaran un sentimiento intensificado de
eficacia en el afrontamiento asi como mejoria en la salud y el bienestar (Iwasaki, 2006)

Y, en un contexto vital con enfermedad crénica o un acontecimiento vital negativo (por
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ejemplo, cuidar de un familiar mayor dependiente), se logra un mejor ajuste u
optimismo intensificado (Hutchinson et al., 2003; Hutchinson y Kleiber, 2005; Kleiber,

Hutchinson y Williams, 2002).

Los cuidadores estan sometidos a estrés por su actividad y se ha hallado que
mantener bajos niveles de actividad placentera y de actividades sociales mientras se
cuida, correlaciona con un nivel de bienestar mas pobre (Thompson et al., 2002) y
estados de animo deprimidos (Williamson y Schulz, 1993). Incluso se ha probado el
efecto negativo que tiene sobre el estado de humor mantener un pobre repertorio de
actividades placenteras (Larry, 2003). Por lo tanto la presencia de actividades de ocio
es fundamental para favorecer el bienestar del cuidador, de forma que ese estrés

podria afrontarse a través de diferentes estrategias (Toch, 1982).

3.3.3. La actividad de ocio como variable moduladora del
estrés

Como ya se ha indicado, los modelos diferentes modelos de procesamiento del
estrés explican como el apoyo social y las actividades sociales constituyen un
importante recurso de afrontamiento (Haley y colaboradores, 1987; Schulz et al.,

2000).

Si nos centramos especificamente en la practica de actividades de ocio y su
potencial papel modulador sobre el estrés, existen evidencias de que las personas que
o bien tienen una alta participacién recreativa o estan bastante satisfechos con la
forma en la que ocupan su ocio, son menos vulnerables a los efectos adversos del
estrés que aquellas personas menos activas 0 menos satisfechas con sus actividades

de ocio (Wheeler y Frank, 1988). También se ha podido demostrar que entre las
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personas que sufren niveles mas altos de estrés, aquellos que experimentan un mayor
control y libertad sobre las actividades que llevan a cabo en su tiempo libre, informan

de unos niveles significativamente mas bajos de enfermedad (Coleman,1993).

Otro dato que confirma esta funcién protectora del ocio nos la ofrece Caltabiano
(1995) que en su trabajo hall6 que las personas que participaban mas frecuentemente
en actividades culturales y que tenian hobbies, manifestaban menos alteraciones
cuando se encontraban en situaciones de estrés que aquellas con niveles de
participacion mas bajos. También hay resultados que muestran que niveles mas altos
en participacién o satisfaccion en actividades de ocio, correlacionan con niveles méas

bajos de algunos sintomas de distrés emocional (Sharp y Mannell, 1996).

A pesar de que existen algunas evidencias cientificas que nos permiten confirmar
que el ocio actia como modulador del estrés, y a pesar de que la investigacion
especificamente referida al ocio de las personas cuidadores se ha incrementado en las
altimas décadas (Dupuis y Pedlar, 1995; Bedini y Guinan, 1996; Dunn y Strain, 2001;
Iwasaki et al., 2006; Dupuis y Smale, 2000 y Losada et al. 2010b), pocos estudios
facilitan un perfil de las caracteristicas del cuidador familiar y de sus percepciones
respecto a sus practicas de ocio. Aunque cada vez mas estudios plantean la necesidad
de profundizar en el ocio en toda su complejidad y diversidad, Stevens et al (2004)
plantean que la investigacion sobre el cuidado no ha hecho un especial énfasis, de

forma explicita al menos, en torno a dicho concepto a pesar de su potencialidad.

Lo que si es resefable son los esfuerzos por clasificar las diversas formas de
afrontamiento del estrés, que han dado lugar a numerosos escritos. Resulta

especialmente interesante en nuestra opinién el estudio de Frydenberg y Lewis (1996)
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quienes mediante un andlisis factorial clasificaron las formas de afrontamiento del

estrés en dieciocho estrategias, entre las cuales estan las actividades de ocio.

Ya en el &mbito de los estudios de ocio autores como Iso-Ahola (1980); Kleiber y
Kelly (1980); Kleiber (1985); Carpenter (1989); Braum (1991); Coleman (1993) y
Coleman e lIso-Ahola (1993) han llevado a cabo una aproximacion teorica a la
explicacion de los beneficios del ocio, por su influencia en la salud y bienestar
subjetivo, ya que ello genera capacidad para facilitar conductas de afrontamiento en

respuesta a los eventos y transiciones vitales.

Coleman e Iso-Ahola (1993) argumentan que la participacién en actividades de
ocio facilita el afrontamiento de eventos estresantes a través de dos vias. Por una
parte, se ha comprobado que la percepcion de la disponibilidad de apoyo social
representa un importante alivio para reducir el estrés cotidiano. Y que aquellas
actividades de ocio que, por su propia naturaleza, llevan implicito un importante
componente de interaccion social, facilitan la percepcion de apoyo través del

compafierismo y de la amistad (McCormick y McGuire, 1996).

Por otra parte, como ya se ha esbozado, la experiencia de ocio refuerza las
creencias de autodeterminacién, contribuyendo a incrementar la capacidad de
afrontamiento y salud. La percepcion de libertad y la motivacion interna caracteristicas
del ocio permiten el desarrollo y mantenimiento de sentimientos de control sobre la
vida propia. Cuando las personas sienten que disponen de capacidad para controlar
gran parte de lo que les ocurre en sus vidas, suelen experimentar una mayor salud
mental y fisica (Mannell y Kleiber, 1997). En este sentido, Baltes, Wahl y Schmid-

Fustoss (1990), encuentran que el control personal correlaciona significativamente con
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las actividades de caracter social y que existe también una correlacion altamente

significativa entre control personal y salud funcional.

Estas percepciones de apoyo social y control o autodeterminacion son
consideradas por Coleman e Iso-Ahola (1993) como elementos amortiguadores del
estrés. Asi, de acuerdo con ese modelo, cuando el estrés vital se incrementa, por
ejemplo como consecuencia del cuidado de un familiar mayor dependiente, puede ser
beneficiosa la aportacion de experiencias de ocio. Asi, a largo plazo, en ausencia de
situaciones agudas de estrés, se puede afirmar que el ocio contribuye a la salud y
bienestar general (Wheeler y Frank, 1988; Brown, Frankel y Fennell, 1991; Coleman,

1993; Sharp y Mannell, 1996).

Iwasaki y Mannell (2000) ampliando el modelo teorico de ocio y salud de
Coleman e Iso-Ahola (1993) desarrollaron las dimensiones jerarquicas del ocio como
estrategia de afrontamiento del estrés en cuyas dimensiones y subdimensiones se

identificaban diferentes niveles.

En el nivel mas general, estos autores distinguian entre creencias sobre el ocio y
estrategias de ocio para afrontar el estrés. Las creencias hacen referencia a estilos de
afrontamiento de caracter estable generados a partir del compromiso que implica la
practica de ciertas actividades de ocio, mientras que las estrategias representan
conductas y pensamientos en situaciones concretas de afrontamiento disponibles

gracias a las actividades de ocio.

En niveles mas especificos, por ejemplo, el empoderamiento constituye una
subdimensién de las creencias, mientras el efecto paliativo o curativo del ocio es una

dimension de las estrategias. Este afrontamiento paliativo o sanador del ocio se asimila
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a las estrategias de evasion, referidas en paginas anteriores (Abengozar y Serra

(1999).

Iwasaki y Mannell (2000), definieron asi las diferentes dimensiones y

subdimensiones que integran su modelo.

Dimension relativa a las creencias que tenemos respecto del ocio como
estrategia de afrontamiento

Disposicion a la autodeterminacion: creencia generalizada de que la conducta de
ocio es fundamentalmente autodeterminada, libremente elegida, o autbnoma; por
consiguiente, cuando se practica alguna actividad de ocio se experimentan

sensaciones de control y motivacion intrinseca.

Empoderamiento: creencia generalizada de que tenemos derecho al ocio, de que la
propia expresién por medio del ocio facilita recursos para cambiar las barreras que
experimentamos en nuestras vidas, y que nuestro ocio favorece una valoracién del

significado del yo.

Apoyo emocional: el carifio o el amor por las personas con las que nos
relacionamos en nuestras actividades de ocio, los estrechos lazos que nos unen o el

sentimiento de intimidad con ellas.

Reforzar la autoestima: el hecho de que los amigos que hacemos en las actividades

de ocio levanten nuestra autoestima o el respeto hacia uno mismo.

Ayuda instrumental: la ayuda instrumental que los amigos que realizamos en las
actividades de ocio pueden prestarnos en un momento dado (por ejemplo,

prestdndose a acompafiarnos a algun sitio con su coche).

Facilitar informacion: el hecho de que los amigos que hacemos en actividades de

ocio nos faciliten noticias practicas o informacién.
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Dimensiodn relativa a las estrategias de ocio que empleamos para afrontar el
estrés

e Acompafiamiento: compartir ocio discrecional, intrinseco y/o divertido.

e Afrontamiento paliativo: el ocio es una manera de mantener ocupada mente y
cuerpo, de escapar temporalmente de los problemas, y/o permitir a las personas

sentirse renovadas y reorganizar su vida para soportar mejor los problemas.

e Sentido del humor: incremento del buen humor y/o disminucién del mal humor por

medio de las actividades de ocio.

Este tipo de estrategias permiten al sujeto renovarse, reponer fuerzas y ganar
perspectiva al tiempo que le ayudan a reorganizar sus ideas para soportar el estrés y
proporcionan una oportunidad para devolver el equilibrio personal cuando se
experimentan acontecimientos vitales negativos (Kleiber, 1999), como puede ser el
que perciba un cuidador familiar con sobrecarga. La idea de los efectos paliativos del
ocio es congruente con la tesis de que determinados eventos positivos como por
ejemplo, el ocio, pueden actuar significativamente en forma de respiros frente al
estrés, sustentando los esfuerzos para afrontarlo y restaurando el equilibrio interno

(Folkman y Moskowitz, 2000).

Otro desarrollo tedrico importante incluye la idea de que el ocio es un recurso
para los efectos autoprotectores de estrategias de afrontamiento centradas en la
emocién y en el problema (Kleiber, 2002) y que estas experiencias pueden constituir la
base para incrementar el ajuste personal consecuencia de un acontecimiento vital
negativo. Especificamente proponen cuatro grandes funciones del ocio para superar
acontecimientos vitales negativos, dos de ellos, se ocupan del ocio como un recurso de
afrontamiento autoprotector, mientras que las otras dos funciones consideran el ocio

como una manera de adaptarse a acontecimientos vitales negativos. Las dos primeras
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funciones autoprotectoras se encargan del rol del ocio como amortiguador del impacto
negativo que entrafian este tipo de acontecimientos por resultar molestos o generando
esperanza, mientras las funciones de adaptacion consideran al ocio como restaurador o

regenerador del propio seff.

Se puede concluir que el tiempo de ocio tiene cierto impacto significativo en el
bienestar psicologico de los cuidadores Losada et (2010a). Sin embargo, todavia
resulta necesario disponer de mas informacién que nos permita comprender mejor su

influencia y asi estar en disposicion de disefiar posibles intervenciones en el futuro.
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4.1. Planteamiento del problema y objetivo general
del estudio

Como se ha visto, la necesidad de proporcionar cuidados y atencién a las
personas dependientes plantea importantes desafios a familiares y sociedad, hasta el
punto de que el desarrollo de estrategias capaces de responder a las necesidades de
las personas con dependencia y de sus familiares y mejorar su calidad de vida, esta
siendo una de las cuestiones de mayor importancia a ser tratadas en el comienzo de

este siglo XXI (Losada Baltar y Montorio Cerrato, 2005).

Como ya se ha recogido en el segundo capitulo de este trabajo existen
evidencias suficientes sobre el hecho de que cuidar tiene importantes consecuencias
sobre la salud fisica y psicoldgica de la persona cuidadora asi como sobre su realidad
social, familiar y econdmica. Incluso se acepta que cuidar de una persona dependiente
constituye una situacion de estrés crénico para el cuidador que puede llegar a
desestructurar gravemente su vida cotidiana. Atender las necesidades de la persona
dependiente supone un gran impacto emocional pero, ademas, requiere una
importante cantidad de tiempo y esfuerzo que puede llegar a afectar no sélo al normal
desarrollo de las actividades laborales sino también a los tiempos para el encuentro
con otros miembros de la familia y a aquellos de los que la persona cuidadora disponia

para si misma, para el ocio y para el propio cuidado.

Afortunadamente, cada vez es posible encontrar una mayor sensibilidad en la
literatura cientifica hacia el estudio de las posibles acciones y recursos con capacidad
de aliviar el nivel de estrés, que proporcionar cuidados a una persona dependiente de
manera prolongada, puede llegar a generar en la persona cuidadora. Con ese fin se
han estudiado modelos, ya desarrollados en el segundo capitulo de esta trabajo, que

explican los elementos intervinientes en esta situacién de estrés y se han identificado
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posibles variables moduladoras o mediadoras (la literatura cientifica utiliza

indistintamente ambos términos) en dicho proceso.

Ya hemos sefialado que existen evidencias empiricas de que disponer de una red
de apoyo social, y las actividades sociales que lo favorecen, constituyen recursos de
primera magnitud en la regulacién de los efectos de los estresores asociados al
cuidado, sin embargo, siguen siendo necesarios estudios que nos proporcionen claves

mas precisas sobre su funcionamiento.

También se han atribuido grandes bondades al disfrute del ocio relacionadas con
la distraccién, el desarrollo de una mayor percepcion de control y de refuerzo de la
propia autoestima. De hecho, los efectos beneficiosos del ocio y las experiencias de
disfrute asi como su aplicacion preventiva y con finalidad terapéutica se estudian desde
hace décadas por lo cual resulta especialmente preocupante que un colectivo de
riesgo como es el constituido por las personas cuidadoras no pueda beneficiarse de sus

bondades.

Son numerosos los trabajos que han demostrado la eficacia de programas de
ocio aplicados a colectivos y problematicas variadas sin embargo no son tantos los

datos relativos a la situacion que viven las personas cuidadoras.

Podemos afirmar que, actualmente carecemos de modelos especificos que
permitan explorar los beneficios del ocio sobre la salud y el bienestar del familiar que
cuida a una persona dependiente y a pesar de algunas aproximaciones que permiten
evaluar de manera rapida vy fiable el nivel de satisfaccion con el ocio de cuidadoras de
enfermos de Alzheimer (Stevens et al., 2004), sélo ciertas evidencias apuntan al efecto

modulador del ocio sobre el estrés (Losada et al., 2010b) .
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Por todo ello comprender el valor protector del ocio puede ser una via para

conseguir orientar e inspirar alguna de estas medidas.

Como ya se ha sefalado en la introduccion, el presente estudio intenta contribuir
a conocer con mayor profundidad la problematica del cuidado de personas
dependientes y su impacto sobre su bienestar. Se trata de comprender mejor como el
cuidado afecta al tiempo del que los cuidadores disponen. Ademas se analizara el uso
del tiempo de ocio de las personas cuidadoras y su relacion con la salud fisica y

psicoldgica y con su percepcion de sobrecarga.

4.2. Objetivos especificos e hipotesis

El presente estudio se propone los siguientes objetivos especificos:

1. Determinar el estado de salud percibido por las personas cuidadoras.

2. Conocer su percepcion de carga por causa de las tareas de cuidado.

3. Conocer el impacto de las tareas de cuidado sobre el resto de actividades de la vida
cotidiana de las personas cuidadoras.

4. Conocer utilizan las personas cuidadoras el tiempo de ocio del que disponen.

5. Analizar la relacion entre la salud y el nivel de sobrecarga percibida por los

cuidadores y su ocio.

En base a la revision literaria realizada y a los objetivos especificos del estudio,

las hipotesis de trabajo son las siguientes:

Hipotesis 1: Las personas cuidadoras de nuestro estudio tendran una
percepcion de su estado de salud peor a la que tendrian otras personas de

caracteristicas semejantes que no desarrollan tareas de cuidado.
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Hipotesis 2: Las personas cuidadoras de nuestro estudio tendran un percepcion

de carga elevada.

Hipo6tesis 3: Las personas cuidadoras percibiran limitaciones en el tiempo
disponible para otras actividades de su vida cotidiana debido al hecho de prestar

cuidados a su familiar.

Hipotesis 4. Las personas cuidadoras que participan en nuestro estudio

perciben disponer de una cantidad muy reducida de tiempo para el ocio.

Hipotesis 5: Las personas cuidadoras que perciben tener algo mas de tiempo

libre tendran una mejor salud percibida y un menor nivel de carga.

4.3. Definicion de las variables

Las variables que se han analizado en el presente estudio son las siguientes:

e Variables socio-demogréficas de los cuidadores (estaticas)

0 FEdad de la persona cuidadora: se midié en afos a partir de la fecha de
nacimiento y para realizar algunos analisis la variable fue categorizada.

0 Género de la persona cuidadora: esta variable ha sido medida de forma
dicotomica.

0 Estado civil de la persona cuidadora: esta variable se categorizd en
casado, soltero, viudo/a, separado/divorciado y otros.

o0 Nivel educativo de la persona cuidadora: esta variable fue categorizada
en cuatro respuestas posibles, menos de estudios primarios, estudios

primarios, bachiller superior y estudios superiores.

184



Capitulo 4. Metodologia empleada en el estudio

Ocupacion de la persona cuidadora: se incluyd si la persona cuidadora
trabaja o no trabaja fuera de casa, asi como si era 0 no pensionista y si
recibia subsidio de desempleo.

Parentesco con la persona receptora de cuidados.

Variables relacionadas con las caracteristicas de la persona receptora de

cuidados

(0]

Edad de la persona receptora de cuidados: se midid en afos a partir
de la fecha de nacimiento.

Género de la persona receptora de cuidados.

Nivel de estudios de la persona receptora de cuidados: esta variable
fue categorizada en cuatro respuestas posibles, menos de estudios
primarios, estudios primarios, bachiller superior y estudios superiores.

Padece demencia: esta variable se ha categorizado en tres: si, no, no sé.

Variables relacionadas con las caracteristicas del cuidado.

(0]

Tiempo: desde hace cuanto tiempo la persona cuidadora proporciona
cuidados a su familiar. Se ha categorizado en cuatro posibles respuestas
gue han sido dias, semanas, meses, y anos.

Frecuencia con la que se proporcionan los cuidados: se ha
categorizado en cuatro posibles respuestas: cuida permanentemente,
algunas horas al dia, algunas horas cada semana y algunos dias de cada
mes.

Convivencia: se trata de saber si el cuidador vive 0 no permanentemente

con la persona cuidada. La variable se ha dicotomizado en si o no.
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0 Relacion entre la persona cuidadora y la receptora de cuidados: se
refiere a satisfaccion que la persona cuidadora muestra en relaciéon con el
tipo de relacion que mantiene con la persona receptora de cuidados. Se ha
categorizado en cinco: nada satisfactoria, poco satisfactoria, regular,
bastante satisfactoria, muy satisfactoria.

0 Apoyo de otros cuidadores: se ha dicotomizado la variable en si o0 no, es
decir, si la persona cuidadora recibe ayuda de algun cuidador de apoyo o no
lo hace.

o Menores: se refiere a si en el domicilio viven personas menores de 15 afios
0 no. Se ha categorizado la variable en si o no.

o Tratamiento:. si la persona cuidadora esta siguiente algin tratamiento
farmacoldgico en el momento de responder el cuestionario. Se ha

categorizado en si o no.

e Estado de salud percibida.
e Percepcion de carga.
e Tiempo disponible después de proporcionar cuidados al familiar
dependiente.
o Tiempo dedicado a otros miembros de la familia.
o Tiempo dedicado a actividades laborales.
o Tiempo dedicado al ocio.

e Percepciones sobre el tiempo disponible para el ocio
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4.4. Seleccion de la muestra

Se ha utilizado una muestra compuesta por 321 familiares cuidadores de
personas dependientes de la provincia de Vizcaya que habian solicitado la prestacion
econdmica para cuidadores familiares acogiéndose a la Ley de Promocién de
Autonomia Personal; familiares de personas por tanto, segin dicta la regulacion
correspondiente, con un nivel de dependencia severo o grave. Para contactar con ellos

se contd con la ayuda de la Diputacién Foral de Vizcaya.

El 79,1% de la muestra esta formado por mujeres y el 20,9% son hombres. La

edad media es de 57 anos.

4.5. Instrumentos empleados

SF-36 Health Survey (McHorney, Ware, Lu y Sherbourne, 1994; McHorney,
Ware y Raczek, 1993). (Anexo 1)

Se empled la version espafiola adaptada por Alonso, Prieto y Antd (1995). Se
trata de un cuestionario autoadmisnistrado que valora tanto aspectos positivos como
negativos de la salud. Contiene 36 items en los cuales las opciones de respuesta
oscilan entre tres y seis alternativas, dependiendo del item. El cuestionario valora ocho

dimensiones del estado de salud, tanto fisico como mental:

e Funcion fisica (FF): estd relacionada con la limitacion para realizar
actividades fisicas y se recoge mediante items de este tipo: “Su salud actual
¢Le limita para subir varios pisos por la escalera?”.

e Rol Fisico (RF): se refiere a la influencia de los problemas de salud en la vida

diaria. Presenta items como “Durante las Ultimas 4 semanas étuvo que reducir
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el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas a causa de su salud
fisica?”.

e Dolor corporal (DC): se relaciona con la intensidad del dolor y su influencia
en la vida diaria. Se recoge a través de items como: “Durante las Ultimas 4
semanas ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo habitual?”.

e Salud general (SG): valoracion personal que se realiza con respecto a la
salud actual. Incluye items como “Creo que me pongo enfermo mas facilmente
que otras personas”.

e Vitalidad (VT): se refiere a un sentimiento de energia frente al cansancio. Se
recoge mediante items como “Durante las Ultimas 4 semanas écuanto tiempo
se sintié agotado?”.

e Funcion social (FS): se refiere al grado en que los problemas de salud
interfieren en la vida social. Presenta items como “Durante las Ultimas 4
semanas ¢hasta qué punto su salud fisica o sus problemas emocionales han
dificultado sus actividades sociales habituales?”.

e Rol social (RS): se relaciona con la influencia de los problemas de salud
emocional en la vida diaria. Se valora a través de items como “Durante las
Ultimas 4 semanas ¢éno hizo su trabajo o actividades cotidianas a causa de
algun problema emocional (como estar triste o deprimido)?”.

e Salud mental (SM): se refiere a sintomas psicoldgicos como la ansiedad o la
depresién. Se valora a través de items como “Durante las ultimas 4 semanas

écuanto tiempo se sintié desanimado vy triste?”.

Ademas permite el calculo de dos puntuaciones sumario: el componente fisico y
el componente mental. Para cada dimension, los items se codifican, se agregan y se

transforman en un rango de puntuaciones que va desde 0 (peor estado de salud)
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hasta 100 (mejor estado de salud). Para facilitar su interpretacion se obtuvieron
puntuaciones estandarizadas con los valores de las normas poblacionales (Alonso et
al.,, 1998; Lopez-Garcia et al., 2003; Vilagut et al., 2008). Las propiedades
psicométricas de la versién espanola han sido evaluadas en diversos estudios (Vigault
et al., 2005). En el presente estudio el alfa de Cronbach fue superior a .70 en todas
las dimensiones (rango de .715 a .932), excepto en la dimension de Salud Mental (a =

372).

Version traducida y adaptada al castellano de la Escala de Deteccion de
Riesgo (CARE-Caregiver Risk Screen) de Guberman, Keefe, Fancey,
Nahmiash y Barylak (2001) realizada por Martinez, Ortiz, lraurgi, Carrasco y
Miguel (2009). (Anexo 2)

La Caregiver Risk Screen (CARE) fue desarrollada en Québec en lengua inglesa
y posteriormente en francés por Guberman et al. (2001) con el objetivo de poder
detectar cuando el bienestar fisico y/o mental de los cuidadores de familiares de
personas dependientes se encuentra en situacion de riesgo y asi poder asumir y

orientar posibles acciones.

La escala original esta compuesta por 12 items con una opcion de respuesta tipo
Likert de 0 a 3 donde 0 (totalmente desacuerdo), 1 (algo en desacuerdo), 2 (algo de
acuerdo) y 3 (totalmente de acuerdo). Para la traduccion de la escala a lengua
castellana se utilizd la técnica de la traduccidn inversa (Hambleton, 1996; Mufiz y
Hambleton, 1996). En la adaptacion de la escala al castellano de Martinez et al. (2009)
se eliminaron dos items y se extrajeron dos factores que han explicado el 58,15% de la
varianza. En el primer factor se incluyeron los items 1, 2, 4, 5,6, 10 y 11 y se le ha
denominado Expectativas del cuidado, conflicto familiar y salud. En el segundo factor

se han incluido los items 3, 8 y 9 y se le ha asignado el nombre Impacto del cuidado
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sobre la disponibilidad de tiempo para si mismo y para el encuentro con otras
personas. La consistencia interna de la escala ha sido adecuada, con un alfa de
Cronbach de .868. La validez convergente se comprobd utilizando la Entrevista de
Carga del cuidador Zarit. Esta escala es la mas utilizada en nuestro contexto para la
deteccion de carga de la persona cuidadora. El coeficiente de correlacion entre ambas

escalas es alto, positivo y estadisticamente significativo (~=0.78, p=0.001).

Para el estudio de la validez discriminante se utilizd el SF-36. Los resultados
permiten afirmar que la escala resulta ser un instrumento adecuado, fiable y valido
para evaluar la percepcion de carga que sienten las personas que desarrollan tareas

relacionadas con el cuidado de un familiar.

Inventario de Actividades Sociales del REACH-I1. (Anexo 3)

Se ha empleado el cuestionario que valora el tiempo y la satisfaccion con las
actividades sociales y de ocio desarrollado para el programa de intervencidon Resources
for Enhancing Alzheimer’s Caregiver Health (REACH). Para este estudio se han
empleado Unicamente las preguntas dedicadas a conocer el tiempo que han tenido las
personas cuidadoras para realizar una serie de actividades sociales y de ocio

[ZBEA\Y ”m

presentadas en 7 items con 3 opciones de respuesta (“nada”, “poco”, “mucho”). Se ha

observado una adecuada fiabilidad, con una alfa de Cronbach de a = .86.

4.6. Procedimiento

Durante el primer cuatrimestre de 2009 se envi6 por correo ordinario una carta a
personas cuidadoras que habian solicitado ayudas acogiéndose a la Ley para la

promocion de la autonomia en Vizcaya. En dicha carta se incluia el cuestionario que,
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una vez cumplimentado era enviado de forma anénima a la Universidad donde era

recogido e incluido para el estudio.

4.7. Analisis estadisticos

Los andlisis estadisticos se han llevado a cabo mediante el paquete estadistico
SPSS (Statistical Package for Social Sciences) version 16.0 para Windows. Para todas
las pruebas realizadas se considerd un nivel de significacion estadistica de p < .05 (a =
5%). En primer lugar se han realizado andlisis descriptivos de todas las variables socio
demograficas y de aquellas variables relacionadas con las caracteristicas del cuidado
que se proporciona a las personas dependientes (desde cuando se proporcionan los
cuidados, intensidad, frecuencia, apoyo, etc.). También se han analizado los resultados
obtenidos en las escalas de salud y sobrecarga y se han estudiado posibles
correlaciones entre ambas medidas. Posteriormente se analizaron los datos referentes
al uso del tiempo de que dispone la persona cuidadora —incluido el tiempo de ocio- y
su relacion con las caracteristicas de las personas cuidadoras (variables
sociodemogréficas) y las caracteristicas del cuidado a través de la prueba x* (chi-
cuadrado) completada con analisis de residuos tipificados corregidos indicando los
valores absolutos z > 1.96 (p < .05). Finalmente se realizaron analisis de correlacion
de Pearson para identificar relaciones entre el tiempo disponible para llevar a cabo
actividades de ocio, medidas a través de la subescala de Actividades Sociales del

REACH II y la salud y la sobrecarga percibidas por la persona cuidadora.
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Capitulo 5. Resultados

En el presente capitulo se van a exponer los resultados obtenidos en el estudio.
Se presentan en cinco bloques. En el primero de ellos se detallaran las caracteristicas
sociodemograficas de la muestra asi como las caracteristicas del contexto en que se

prestan los cuidados al familiar dependiente.

En un segundo apartado se presentan los datos relativos a la salud y sobrecarga
percibida por las personas participantes en el estudio. A continuacion se analizan las
percepciones de las personas cuidadoras sobre como el hecho de cuidar ha afectado a
sus actividades de la vida cotidiana (trabajo, familia, ocio y tiempo para uno mismo) y
posteriormente se presenta un bloque de datos en el que se profundiza
especificamente en las percepciones sobre el tiempo de ocio de las personas
cuidadoras desde que han asumido las tareas de cuidado. Ademas de las frecuencias
relativas a siete actividades de ocio especificas que recoge la escala utilizada para ello,
éstas se analizan en relacion con las variables socio demograficas y las caracteristicas

de los cuidados que se proporcionan al familiar dependiente.

El dltimo bloque recoge el estudio de las posibles relaciones entre un mayor o

menor tiempo de ocio del cuidador, su salud percibida y su percepcion de carga.

5.1. Datos socio demograficos de las personas
cuidadoras, de las personas receptoras de
cuidados y del contexto en que se producen los
cuidados

Tal y como se ha comentado anteriormente la muestra ha estado formada por
321 personas. Los datos relativos a las variables sociodemograficas de la persona
cuidadora y de la persona receptora de cuidadoras y aquellas referidas a las

caracteristicas del cuidado quedan reflejados en las tablas 1 y 2.
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Como cabria esperar la muestra de nuestro estudio compuesta por personas
residentes en Vizcaya tiene un perfil similar al de la personas cuidadoras en el estado
espafol (IMSERSO, 2005). En el 79,1% de los casos se trata de mujeres de las cuales
el 70,8% estan casadas, el 16,2% solteras y el 5,9% viudas o separadas. Tan sélo un
20,9% de la muestra de cuidadores son hombres. Entre ellos predominan los casados
(70,1%), en menor medida solteros (28,4%) y no hay viudos. Los analisis realizado
permiten observar diferencias estadisticamente significativas x2=2,03, p <.05 en

relacion con el estado civil de la muestra.

La edad media de las personas cuidadoras que han formado la muestra es de
57,41+£13,88 anos. Sin embargo, cuando calculamos la edad de los cuidadores en
funcion del género se aprecian diferencias significativas t(319)=4,078, p <.001. En
concreto, la media de edad de los hombres cuidadores es de 63,42+14,84, algo
superior que la media de las mujeres que es de 55,82+13,20 anos. Esta diferencia en
la edad media entre hombres y mujeres cuidadores puede estar relacionada con el
parentesco entre personas cuidadores y receptoras de cuidados que componen nuestra
muestra. Los hombres cuidadores tienden a cuidar de sus esposas (41,4%) que por lo
general son mas jovenes que ellos, mientras que las mujeres cuidan con mas
frecuencia de sus padres o madres (56,7%) o suegros dependientes (5,7%), mayores

que ellas en edad, y en menor medida de sus esposos (17,1%) .

El 19% de las mujeres cuidadoras de nuestra muestra tiene estudios primarios
incompletos mientras que el 44,4% ha logrado completarlos, el 24,2% ha obtenido
ademas el bachiller superior y el 12,3% ha llegado a finalizar estudios superiores. En
el caso de los hombres cuidadores, el 19,4% no finalizd sus estudios primarios, el

35.8% ha superado los estudios primarios, el 31,3% tiene el bachiller superior y el
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13,4% ha logrado estudios superiores. En el grupo de las mujeres cuidadoras se
observa una menor proporcion de personas que han superado los estudios medios y
superiores en comparacion con los hombres cuidadores de nuestra muestra sin
embargo los andlisis realizados posteriormente confirman que en general no hay

diferencias (x2=2.03, p=.566) entre ambos grupos en relacién con el nivel educativo.

El 73,2% de las personas que han participado en este estudio no realiza
ninguna actividad laboral, el 27,7% disfruta de una pensién de jubilacion o viudedad y

el 5% de subsidio de desempleo.

Otro dato de interés es la cantidad de tiempo que los cuidadores llevan
realizando tareas de cuidado y la frecuencia con la que proporcionan los cuidados. La
mayoria de las personas cuidadoras que han participado en nuestro estudio (97,2%)
llevan anos cuidando y ademas la gran mayoria cuida permanentemente de su familiar
(81.2%) frente a una pequefia proporcién que dice cuidar de su familiar tan sdlo
algunas horas al dia (12,9%) o algunas horas por semana (4,7%). Pocos cuidadores,
sélo el 1,3%, son los que dicen proporcionar cuidados a sus familiares sélo algunos
dias del mes. Un 49,4% de las personas cuidadoras recibe ayuda externa de un
cuidador de apoyo, ya sea éste otro familiar o una persona ajena a la familia, mientras

que el resto no recibe ningun tipo de ayuda externa.

La mayor parte de los cuidadores que han formado nuestra muestra (90,3%)
vive en el mismo domicilio que a la persona a la que cuidan y el 80,2 % define su
relacion con la persona receptora de cuidados como muy satisfactoria o bastante
satisfactoria frente al 12% que considera que su relacidn es regular (ni buena ni mala)
y el 4,7% la encuentra poco satisfactoria. Sélo un 3,2% de la muestra indica que no le

resulta nada satisfactoria la relacion con su familiar dependiente.
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Los cuidadores que afirman seguir algun tipo de tratamiento farmacoldgico para
sus dolencias son un 55,8% frente a un 44,2% que indica que no esta siguiendo

ningun tratamiento en el momento de completar el protocolo.

Por lo que se refiere al perfil de la persona receptora de cuidados la edad
media es de 73.55+24.90 afios. La edad de las mujeres receptoras de cuidados es de
76,73+23,31, superior a la de los hombres, que es de 65,53+26,74. Si realizamos un
analisis para comparar las medias, observamos diferencias significativas en la edad

entre hombres y mujeres t(319)=-3,162, p <.01.

Con respecto al género, el grupo de personas receptoras de cuidado, esta
formado por 111 hombres (34,6%) y 210 mujeres (65,4%) y por lo que se refiere al
estado civil, el 56.4% de los hombres receptores de cuidados se encuentran casados y
existe la misma proporcion de viudos y solteros (21,8% en ambos casos). El 59% de
las mujeres cuidadas estan viudas, el 24,8% estan casadas y el 16,2% estan solteras.
Una vez analizados los porcentajes hemos realizado un andlisis para comparar a los
hombres y mujeres en relacion al estado civil y observamos que hay diferencias

estadisticamente significativas x*=43,13, p<.001.

Los niveles educativos de las personas receptoras de cuidados son en general
bajos; el 56,5% de los hombres receptores de cuidado no han alcanzado los estudios
primarios, el 26,9% ha alcanzado los estudios primarios y el 13,9% tiene el bachiller
superior. Un pequefio porcentaje de ellos, tenia estudios universitarios 2,8%. En las
mujeres receptoras de cuidados, el 66,8% no ha llegado a completar los estudios
primarios, el 23,9% ha superado los estudios primarios y pocas han sido las mujeres

con bachiller superior (8,8%) y con estudios universitarios 0,5%.
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Por ultimo, en relacion al estado de salud de la persona receptora de cuidados,
la patologia mas frecuente generadora de la necesidad de cuidado ha sido la
demencia. Segun las personas cuidadoras, un 42,7% de las personas receptoras de
cuidado presentan algun tipo de demencia lo cual resultaba esperable con una media
de edad elevada como tienen las personas a quienes los sujetos que componen

nuestra muestra prestan cuidados.
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Tabla 1. Datos sociodemograficos de los cuidadores y personas receptoras de cuidados

Cuidador Prueba Valor Persona Prueba valor
n=321 cuidada
n=321
Edad (M£SD)
Hombre 63.42+14.84 67.53+26.74
Mujer 55.82+13.20 t=4.078 .000*** 76.73+£23.31 t=-3.162 .002**
Total 57.41+13.88 73.55+24.90
Por grupos de edad
18-24 n=2 23.50+0.70
25-34 n=14 31.07+3.07
35-44 n=40 39.78+3.00
45-54 n=79 49.38+2.90
55-64 n=91 59.66+2.89
65-74 n=48 68.71+3.04
Género
Hombre 67 (20.9%) 111 (34.6%)
Mujer 254 (79.1%) 210 (65.4%)
Estado civil
Hombre 19 (28.4%)
Soltero 47 (70.1%) 24 (21.8%)
Casado 0 (0%) 62 (56.4%)
Viudo 1 (1.5%) 24 (21.8%)
Separado/Divorciado 0 (0%) 0 (0%)
Otras 0(0%)
Mujer 41 (16.2%)
Soltera 179 (70.8%) 34 (16.2%)
Casada 15 (5.9%) 52 (24.8%)
Viuda 15 (5.9%) 124 (59%)
Separada/Divorciada 3(1.2%) 0 (0%)
Otras ’=11.02  .026* 0 (0%) X?=43.13 .000***
Nivel educativo
Hombre
Menos de primarios 13 (19.4%) 61 (56.5%)
Estudios primarios 24 (35.8%) 29 (26.9%)
Bachiller Superior 21 (31.3%) 15 (13.9%)
Estudios Superiores 9 (13.4%) 3 (2.8%)
Mujer
Menos de primarios 48 (19%) 137 (66.8%)
Estudios primarios 112 (44.4%) 49 (23.9%)
Bachiller Superior 61 (24.2%) 18 (8.8%)
Estudios Superiores 31 (12.3%)  ¥?=2.03 .566 1 (0.5%) X?=6.09 .107

Ocupacién
Trabajo fuera de casa
Si
No
Pensionista
Si
No
Subsidio de
desempleo
Si
No

86 (26.8%)
235 (73.2%)

89 (27.7%)
232 (72.3%)

16 (5%)
305 (95%)
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Tabla 2. Datos relacionados con el cuidado

Personas
cuidadoras
n=321

Parentesco
Hombres

Conyuge
Hijo/a
Nieto/a
Nuera/Yerno
Otros

Mujeres

Conyuge
Hijo/a
Nieto/a
Nuera/Yerno
Otros

Tiempo
Dias
Semanas
Meses
Afos

Frecuencia

Permanentemente

Horas al dia

Horas a la semana

Dias al mes

Convivencia permanente

Si

No

Rela

Nada satisfactoria
Poco satisfactoria

cion

Regular

Bastante satisfactoria
Muy satisfactoria
Cuidador de Apoyo

Si
No

Menores en el hogar

Si
No
Sigu

e tratamiento

Si

N

(0]

46 (41.4%)
35 (31.5%)
1 (0.9%)
4 (3.6%)
25 (22.5%)

36 (17.1%)
119(56.7%)
6 (2.9%)
12 (5.7%)
37 (17.6%)

2 (0.6%)

0 (0%)

7 (2.2%)
320 (97.2%)

259 (81.2%)

41 (12.9%)
15 (4.7%)
4 (1.3%)

288 (90.3%)
31 (9.7%)

19 (3.2%)

15 (4.7%)

38 (12%)
108 (34.1%)
146 (46.1%)

158 (49.4%)
162 (50.6%)

53 (16.5%)
268 (83.5%)

177(55.8%)
140(44.2%)
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5.2. Analisis del estado de salud y sobrecarga
percibidas por las personas cuidadoras

5.2.1. Estado de salud percibida

5.2.1.1. Datos sobre el estado de salud percibida

A continuacidn se presentan los datos descriptivos de salud recogidos a través
del cuestionario de Salud SF-36. En primer lugar se presentan las dimensiones del
cuestionario, las cuales se han detallado anteriormente y en segundo lugar se exponen
los datos relacionados con los dos componentes sumatorios que se obtienen a través
de las dimensiones y que se refieren a la salud fisica y a la salud mental. Ademas, se
realiza una comparacion de los resultados obtenidos por la muestra de cuidadores de
Vizcaya con respecto a la poblacion general espafiola y poblacion de la Comunidad

Autonoma del Pais Vasco.

Dimensiones de salud del Cuestionario SF-36

Las puntuaciones medias de cada una de las dimensiones del Cuestionario de
Salud SF-36 se reflejan en la tabla 3. Como puede observarse, las mayores
puntuaciones se obtienen en las dimensiones Funcién Fisica (FF), relacionada con la
limitacion a la hora de realizar actividades fisicas como puede ser subir escaleras o
llevar a cabo las labores domésticas, (M=77,80) y Rol Fisico (RF), es decir, la influencia
que los problemas de salud ejercen en las actividades que realizamos a lo largo de la
vida diaria (M=70,07). Las menores puntuaciones corresponden a las dimensiones:
Vitalidad (VT), es decir a los sentimientos de energia frente al cansancio (M=49.09),
Salud General (SG) (M=53,57), Dolor corporal (DC) (M=57,01) y Salud Mental (SM),

referida a sintomas como son la ansiedad o la depresion (M=57,89).
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Tabla 3. Medias y desviaciones tipicas de las 8 dimensiones del Cuestionario de
Salud SF-36

N M DT
Funcion Fisica 321 77.80 23.77
Rol Fisico 315 70.07 41.62
Dolor 321 57.01 27.23
Salud General 313 53.57 21.84
Vitalidad 320 49.04 20.72
Funcion Social 320 68.08 27.42
Rol Emocional 316 61.81 45.66
Salud Mental 319 57.89 19.37

Al comparar el perfil de salud en la muestra de cuidadores se observa una peor
percepcion del estado de salud, que la poblacién de referencia espafiola y de la

Comunidad Auténoma Vasca, como queda reflejado en el grafico 4.

Gréafico 4. Diferencias en las puntuaciones medias de las dimensiones del
Cuestionario de Salud SF-36 de la muestra de cuidadores de Bizkaia con respecto a
la poblacion general y a la Comunidad Auténoma Vasca

100
90 /%
80 -
70 —&— Cuidadores
Bizkaia
50 / ——Poblacion
40 espafiola
30 —#—Poblacién CAV
20
10
0 T T T T T T T 1
FF RF DC SG VT FS RE SM

FF: Funcion fisica (limitaciones para realizar actividades fisicas); RF: Rol fisico (Influencia de los problemas
de salud fisica en la vida diaria); DC: Dolor corporal; SG: Salud general; VT: Vitalidad; FS: Funcion social
(Influencia de los problemas de salud en la vida social); RE: Rol emocional (Influencia de la salud
emocional en la vida diaria); SM: Salud mental.

Como puede observarse en la tabla 4 existen diferencias estadisticamente
significativas en todas las dimensiones del Cuestionario de Salud SF-36 (p < .001). La
muestra de personas cuidadoras de Vizcaya muestra una peor percepcion de su salud
en todas las dimensiones en comparacion con la poblacion general espanola y la

poblacién de la Comunidad Auténoma Vasca.
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Tabla 4. Diferencias en las puntuaciones obtenidas en las dimensiones del
Cuestionario de Salud SF-36 en la muestra de cuidadores de Vizcaya con respecto a
la poblacién general espafiola® y la poblacién de la Comunidad Auténoma Vasca?

Poblacion General Poblacion CAV
n=9.151 n = 3.949
M (DT) t p M (DT) t p
FF 84.7 (24.0) -5.198 .000***  87.2(20.3) -7.082 .000***
RF 83.2 (36.2) -5.594  .000***  87.3(30.1) -7.342  .000***
DC 79.0 (27.9) - 14464 .000***  79.6 (24.9) - 14.858 .000***
SG 68.3 (22.3) -11.922 .000***  67.3(19.6) -11.112 .000***
VT 66.9 (22.1) -15.413 .000***  65.2 (19.2) -13.946 .000***
FS 90.1 (20.0) -14.361 .000***  89.8 (18.6) -14.166  .000***
RE 88.6 (30.1) -10.426 .000***  92.2 (23.8) -11.827 .000***
SM 73.3(20.1) -14.204 .000***  71.7 (17.7) -12.729 .000***

- !Alonso et al. (1998); *Anaitua y Quintana (1999)

- FF: Funcion fisica (limitaciones para realizar actividades fisicas); RF: Rol fisico (Influencia de
los problemas de salud fisica en la vida diaria); DC: Dolor corporal; SG: Salud general; VT:
Vitalidad; FS: Funcion social (Influencia de los problemas de salud en la vida social); RE: Rol
emocional (Influencia de la salud emocional en la vida diaria); SM: Salud mental.

- kR 5 <001

Componentes fisico y mental del Cuestionario de Salud SF-36

En cuanto a los dos Componentes sumatorios del Cuestionario de Salud SF-36,
los cuales se refieren a la salud fisica y a la salud mental, se observa una percepcion

mas negativa, en la salud mental, como se indica en la tabla 5.

Tabla 5. Medias y desviaciones tipicas de los Componentes sumatorios del
Cuestionario de Salud SF-36

N M DT
Componente Fisico 307 46.50 10.14
Componente Mental 307 39.54 13.37

Al comparar las puntuaciones obtenidas en ambos componentes sumatorios
fisico y mental por parte de la muestra de cuidadores que ha participado en este
estudio con las puntuaciones de poblacion general espanola (Vilagut et al., 2008)
también se ha observado una peor percepcion del estado de salud, tanto fisica como
mental. Como puede observarse en los graficos 5 y 6, la diferencia es mas evidente en

la percepcidén de la salud mental, en la cual los cuidadores presentan puntuaciones
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mas bajas que la poblacién general en todos los grupos de edad, siendo la diferencia

mayor en los grupos mas jovenes.

Grafico 5. Diferencias en las puntuaciones medias del Componente Fisico del
Cuestionario de Salud SF-36 de la muestra de cuidadores de Vizcaya con respecto a
la poblacion general espafiola por grupos de edad.
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Grafico 6. Diferencias en las puntuaciones medias del Componente Mental del
Cuestionario de Salud SF-36 de la muestra de cuidadores de Bizkaia con respecto a
la poblacién general esparfiola por grupos de edad.
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5.2.1.2. Relacidon entre el estado de salud percibida (SF-36) y las
variables sociodemograficas y del cuidado

Se llevaron a cabo analisis con el objetivo de comparar las diferencias con
respecto a la salud percibida en funcién de las caracteristicas sociodemograficas del

cuidador. Los resultados obtenidos se reflejan en las tablas 6 y 7.

Con respecto a la edad de los cuidadores se encontraron diferencias
estadisticamente significativas en varias dimensiones del Cuestionario SF-36: Funcién
fisica (FF) F(5,315)=19.005; p=.000; Rol fisico (RF) F(5,309)=4,125; p=.001; Salud
general (SG) F(5,307)=4.580; p =.000; y Funcién social (FS) F(5,314)=2.720; p=.020.
Todos estos datos apuntan a que las personas de mayor edad presentaron una peor
percepcion de salud en dichas dimensiones en comparacion con las personas

cuidadoras mas jovenes.

Cuando se analizaron los dos componentes sumatorios de la escala SF-36 y su
relacion con la variable edad, se hallaron diferencias estadisticamente significativas en
el Componente sumatorio fisico (CSF), referente a la salud fisica, F(5,301)=9.289;
p=.000 que confirman la tendencia de que la salud fisica se percibe de manera mas
negativa cuanto mayor es la edad de la persona cuidadora. Asi, el grupo de personas
mayores de 75 afios presenta diferencias estadisticamente significativas con respecto
al grupo de cuidadores menores de 34 afios, de 35 a 44 afos, de 45 a 54 anos y de 55
a 64 afos (p < .001 en todos los casos). El grupo de cuidadores de 65 a 74 afos
presenta diferencias significativas en comparacion con el grupo de cuidadores menores
de 34 afos, de 35 a 44 afos, de 45 a 54 afios p < .001, y de 55 a 64 afios p=.006.
Siguiendo la misma tendencia, se encontraron diferencias significativas entre el grupo

de 55 a 64 afos con respecto al grupo de 35 a 44 anos p=.020.
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Sin embargo no se observa el mismo patron en el Componente sumatorio
mental (CSM) del Sf-36. En este caso las puntuaciones son mas homogéneas y los
grupos que presentan una mejor percepcion de salud mental o emocional son los

cuidadores de 55 a 64 afios y los mayores de 75 afos.

Con respecto al género, los hombres cuidadores perciben un mejor estado de
salud que las mujeres en casi todas las dimensiones del Cuestionario de Salud SF-36, a
excepcién de las dimensiones relacionadas con la salud fisica, concretamente: Funcién
fisica (FF) y Rol fisico (RF). Se encontraron diferencias estadisticamente significativas
en las dimensiones: Funcion social (FF) F(1,318)=4.502; p=.035 y Rol emocional (RE)
F(1,314)=6.278; p=.013. Los hombres, por lo tanto, perciben que sus problemas de
salud interfieren menos en sus actividades sociales (FS) y sus problemas emocionales
no influyen tanto en las actividades que forman parte de su rutina diaria (RE), como en
el caso de las mujeres cuidadoras. Al analizar los componentes sumatorios del
cuestionario observamos que se repite el mismo patron, de forma que los hombres
perciben peor su estado de salud fisica en comparacion con las mujeres, mientras que
Su percepcion con respecto a su estado de salud mental es mejor en comparacion con
el sector femenino, encontrandose diferencias estadisticamente significativas

F(1,305)=9.454; p=.002.

Las puntuaciones obtenidas con respecto al estado civil de nuestra muestra
indican que las personas cuidadoras casadas perciben un peor estado de salud en
comparacion con el resto de grupos. Concretamente, se han encontrado diferencias
estadisticamente significativas en varias dimensiones del Cuestionario SF-36: Funcién
fisica (FF) F(4,315)=3.803; p=.005; Rol Fisico (RF) F(4,309)=3.787; p=.005; Dolor

corporal (DC) F(4,315)=4.061; p=.003; y Vitalidad (VT) F(4,314)=2.838; p=.025.
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Como puede observarse en la tabla 6, en referencia a la Funcién fisica (FF), es
decir, el grado de limitacion para llevar a cabo actividades que suponen cierto esfuerzo
fisico, las personas cuidadoras casadas perciben una mayor limitacion para realizar
este tipo de actividades en comparacion con el resto de grupos. Concretamente, se
han encontrado diferencias estadisticamente significativas con el grupo de cuidadores

solteros, p = .001.

Se observa el mismo patron en el caso de la dimensién Rol fisico (RF),
relacionado con el grado en el cual los problemas de salud interfieren en los
guehaceres diarios de los cuidadores, de manera que las personas casadas perciben
que su salud fisica interfiere en mayor grado en su rutina diaria. Igualmente, se han
encontrado diferencias estadisticamente significativas con respecto al grupo de
cuidadores solteros, p=.001. De la misma manera, los cuidadores casados perciben
mayor dolor corporal y una menor vitalidad que el resto de grupos, presentando
diferencias estadisticamente significativas con el grupo de cuidadores solteros, p=.000

y p=.004, respectivamente.

Como queda reflejado en la tabla 7, también se encontraron diferencias
estadisticamente significativas en el Componente fisico (CSF) del Cuestionario SF-36
F(4,301)=3.422; p=.009. Se puede observar que las personas casadas vuelven a ser
las que perciben un peor estado de salud fisico. Ademas, presentan diferencias
estadisticamente significativas con respecto al grupo de cuidadores solteros, p=.001.
Con respecto al Componente mental (CSM), no se han encontrado diferencias
significativas aunque las puntuaciones mas bajas estan compartidas por los cuidadores

casados y por los separados o divorciados.
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Por otra parte, se han encontrado diferencias estadisticamente significativas, en
funcién del nivel educativo, en las dimensiones: Funcidn fisica (FF) F(3,315)=13.402;
p=.000; Rol fisico (RF) F(3,310)=4.713; p=.003; Dolor corporal (DC) F(3,315)=3.000;
p=.031; Salud general (SG) F(3,307)=6.938; p=.000; Funciéon social (FS)

F(3,314)=4.352; p=.005; y Salud mental (SM) F(3,313)=4.194; p=.006.

Como puede observarse en la tabla 6, las personas con menor nivel educativo
presentan un peor estado de salud percibido en todas las dimensiones del Cuestionario
SF-36. Las personas cuidadoras que no han llegado a completar los estudios primarios
perciben un mayor grado de limitacion para realizar actividades fisicas (FF),
presentando diferencias estadisticamente significativas con respecto a los cuidadores
que han logrado Unicamente los estudios primarios p=.000, los que han superado el
bachiller superior p=.000, y los que tienen estudios superiores p=.000. Ademas, se
observa que los cuidadores que tienen estudios superiores son los que perciben de
manera mas positiva esta dimension de salud y se diferencian estadisticamente de los
cuidadores con estudios primarios p=.001 y los cuidadores con bachiller superior

p=.025.

También puede observarse que las personas con menor nivel educativo
perciben que su salud fisica interfiere de manera mas negativa en sus actividades
diarias (RF), presentando diferencias estadisticamente significativas con los cuidadores
que tienen estudios primarios p=.003, los que han superado el bachiller superior

p=.003, asi como aquellos que tienen estudios superiores p=.001 .

Con respecto al dolor corporal (DC) que perciben las personas cuidadoras, se
puede observar que aquellos que tienen estudios superiores perciben de manera

menos intensa el dolor y consideran que no interfiere tanto en su vida cotidiana en
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comparacion con el grupo de cuidadores que presenta el menor nivel educativo

p=.004, asi como aquellos que tienen estudios primarios p=.045.

En cuanto a la valoracién de la salud general (SG), relacionada con la
percepcion que la persona cuidadora tiene de su salud actual, las personas que no han
alcanzado los estudios primarios valoran su salud de manera mas negativa y presentan
diferencias estadisticamente significativas con respecto al grupo que tiene estudios
primarios p=.009, los que han alcanzado el bachiller superior p=.000, asi como las
personas que tienen estudios superiores p=.000. Ademas, el grupo de personas con
estudios primarios también presenta diferencias estadisticamente significativas con
respecto al grupo con bachiller superior p=.035, el cual valora su salud de manera mas

positiva.

Por lo que se refiere a la Funcién social (FS), relativa a la influencia que los
problemas de salud ejercen sobre las actividades sociales de las personas cuidadoras,
se observa que las personas con menor nivel educativo consideran que su vida social
se ve mas afectada debido a su estado de salud en comparacién con el grupo de
cuidadores con estudios primarios p=.006, aquellos que tienen bachiller superior

p=.006, asi como el grupo con estudios superiores p=.001.

Vuelve a repetirse el mismo patrén al analizar la Salud mental (SM) percibida,
de forma que las personas sin estudios primarios perciben un peor estado de salud
mental que las personas con estudios primarios p=.001, los cuidadores con bachiller

superior p=.006 y los que tienen estudios superiores p=.049.

Al analizar los componentes sumatorios fisico y mental del Cuestionario SF-36
se encontraron diferencias estadisticamente significativas en el Componente fisico

(CSF) F(3,302)=1.232; p=.000. Se observa una tendencia similar a las dimensiones, de
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forma que las personas con menor nivel educativo perciben de manera mas negativa
su salud fisica, como se refleja en la tabla 7. Ademads, presentan diferencias
estadisticamente significativas con respecto al grupo de cuidadores con estudios
primarios p=.010, los que tienen el bachiller superior p=.000 y los que cuentan con
estudios superiores p=.000. También se han encontrado diferencias significativas entre
los cuidadores con estudios primarios y los que tienen estudios superiores p=.001,
presentando estos Ultimos una mejor percepcion de su estado de salud fisica. Con
respecto al Componente mental (CSM) las personas con menor nivel educativo
perciben peor su salud mental, sin embargo no se han encontrado diferencias

estadisticamente significativas.

El hecho de trabajar fuera del hogar parece ser un factor que influye en la
percepcion de salud del cuidador. Las personas que trabajan fuera de casa presentan
una mejor percepcion de la salud, en comparacién con los cuidadores que no trabajan
fuera del hogar, a excepcién de la dimensién: Vitalidad (VT), relacionada con
sentimientos de energia. Concretamente, se han encontrado diferencias
estadisticamente  significativas en las dimensiones: Funcion fisica (FF)
F(1,319)=17.900; p=.000; Dolor corporal (DC) F(1,319)=5.987; p=.015; Salud general
(SG) F(1,311)=6.407; p=.012; y Funcién social (FS) F(1,318)=3.887; p=.050. Estos
resultados indican que las personas cuidadoras que trabajan fuera del hogar presentan
menores limitaciones para realizar actividades que suponen un esfuerzo fisico (FF),
presentan menores dolores corporales (DC), perciben un mejor estado de salud actual
(SG) y consideran que sus problemas de salud no influyen en su vida social (FS).
También se han encontrado diferencias en el Componente sumatorio fisico (CSF)
F(1,305)=13.131; p=.000, de manera que las personas que trabajan fuera del hogar

perciben de manera mas positiva su salud fisica. En el caso del Componente mental
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(CSM) las personas que trabajan fuera del hogar obtienen una peor percepcion de su

salud mental aunque no se encuentran diferencias significativas.

Como puede observarse en la tabla 6, los pensionistas perciben peor su estado
de salud. Concretamente, se observan diferencias estadisticamente significativas en las
dimensiones: Funcion fisica (FF) F(1,319)=21.205; p=.000; Rol fisico (RF)
F(1,313)=9.191; p=.003; Dolor corporal (DC) F(1,319)=4.631; p=.032; y Salud
General (SG) F(1,311)=8.168; p=.005. Por lo tanto, los pensionistas perciben mayores
limitaciones para realizar actividades fisicas como caminar o realizar labores
domésticas (FF), consideran que su salud influye en mayor grado en sus actividades
diarias (RF), presentan mayores dolores corporales (DC), y consideran que su salud
actual es peor que la de los demas (SG). También se observan diferencias significativas
en el Componente sumatorio fisico (CSF) F(1,305)=18.238; p=.000, de manera que los
pensionistas perciben un peor estado de salud fisica con respecto a los cuidadores que

no obtienen pension.

Por Ultimo, en la tabla 6 se puede observar que la presencia de menores de 15
afos en el hogar se acompafa de una mejor percepcién de salud en casi todas las
dimensiones del Cuestionario SF-36. Asi, se observan diferencias estadisticamente
significativas en la dimensién Funcidn fisica (FF) F(1,319)=11.669; p=.001, de manera
que los cuidadores que conviven con niflos menores de 15 afos perciben menor grado
de limitacién para realizar actividades fisicas. También se encontraron diferencias
significativas en el caso del Componente sumatorio fisico (CSF) F(1,305)=6.773;
p=.010, observandose la misma tendencia, es decir, los cuidadores que conviven con

personas menores de 15 afios perciben de manera mas positiva su salud fisica.
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Tabla 6. Diferencias en las dimensiones del Cuestionario SF-36 en funcion de las caracteristicas sociodemograficas del cuidador

FF RF DC SG VT FS RE SM
Edad
<34 87.81 (24.21) 88.33 (18.58) 59.37 (27.42) 53.18 (25.03) 45.93 (13.19) 66.66 (28.99) 53.33 (48.46) 56.25 (14.71)
35-44 92.25 (12.08) 71.45 (43.48) 64.25 (28.14) 64.15 (22.49) 51.95 (25.62) 75.31 (27.80) 59.16 (45.59) 61.70 (22.11)
45-54 85.30 (16.85) 75.32 (39.98) 57.08 (26.05) 56.22 (18.99) 48.41 (18.34) 68.51 (25.93) 63.67 (45.32) 58.78 (17.47)
55-64 79.78 (20.96) 77.50 (37.29) 60.07 (26.93) 54.65 (23.32) 52.58 (21.03) 72.52 (26.36) 71.06 (42.80) 59.56 (19.57)
65-74 67.67 (20.47) 52.71 (43.53) 48.50 (27.26) 44.60 (18.50) 44.72 (18.68) 57.81 (27.24) 47.10 (47.44) 52.17 (19.10)
>75 56.00 (30.56) 56.88 (46.98) 52.70 (27.41) 47.51 (20.57) 46.15 (22.81) 63.56 (28.76) 60.14 (46.94) 56.17 (20.72)
ANOVA (p) .000*** .001** .075 .000*** 232 .020* .095 223
Género
Hombre 73.65 (28.22) 68.75 (42.72) 62.41 (27.78) 51.21 (20.00) 53.35(19.17) 74.43 (25.61) 74.35 (41.57) 61.69 (18.23)
Mujer 78.89 (22.39) 70.41 (41.42) 55.59 (26.95) 54.21 (22.30) 47.89 (21.00) 66.43 (27.68) 58.56 (46.19) 56.90 (19.57)
ANOVA (p) .109 775 .068 324 .055 .035* .013* .073
Estado Civil
Soltero 85.70 (20.45) 85.02 (30.55) 69.41 (27.25) 57.52 (23.51) 55.93 (20.56) 75.42 (25.52) 73.44 (40.48) 62.10 (18.45)
Casado 74.50 (24.97) 64.04 (43.72) 53.83 (27.09) 52.21 (21.59) 47.11 (20.74) 65.48 (28.02) 58.70 (46.51) 56.33 (19.45)
Viudo 85.66 (12.37) 81.66 (34.67) 57.20 (22.70) 55.46 (21.80) 48.66 (21.58) 77.50 (22.26) 68.88 (46.23) 60.00 (21.05)
Separado/divorciado 83.12 (17.96) 75.00 (41.83) 54.93 (21.56) 54.18 (16.69) 47.81 (16.92) 67.18 (28.09) 56.25 (48.25) 59.25 (20.03)
Otros 93.33 (7.63) 100.0 (0.00) 61.00 (35.08) 62.33 (36.69) 68.33 (7.63) 75.00 (12.50) 77.77 (38.49) 72.00 (10.58)
ANOVA (p) .005** .005** .003** .507 .025* .083 213 .194

Nivel educativo
Menos de primaria
Primaria
Bachiller superior
Estudios superiores

63.85 (25.91)
77.89 (21.63)
81.58 (24.90)
91.37 (12.65)

52.82 (44.49)
72.03 (40.86)
73.86 (41.32)
80.76 (34.15)

50.09 (30.22)
56.25 (24.59)
59.02 (27.46)
66.02 (28.94)

43.95 (22.62)
52.81 (18.96)
59.17 (21.25)
59.62 (26.09)

43.33 (20.65)
50.80 (20.81)
50.34 (19.38)
49.00 (22.82)

57.58 (28.34)
69.11 (25.99)
70.37 (27.84)
75.62 (27.14)

50.84 (46.87)
64.69 (45.12)
65.02 (44.69)
60.83 (47.07)

50.16 (18.07)
60.50 (19.58)
59.26 (19.27)
57.90 (18.67)

ANOVA (p) .000*** .003** .031* .000*** .120 .005** 227 .006**
Trabajo fuera de casa

Si 86.84 (17.30) 76.47 (38.06) 63.11 (26.00) 58.78 (20.16) 48.68 (19.58) 73.08 (25.91) 67.05 (44.09) 58.83 (18.92)

No 74.49 (24.96) 67.71 (42.71) 54.78 (27.38) 51.73 (22.15) 49.17 (21.17) 66.27 (27.77) 59.88 (46.17) 57.54 (19.56)

ANOVA (p) .000*** .098 .015* .012* .851 .050* .216 .598
Pensionista

Si 68.23 (25.43) 58.62 (44.32) 51.76 (27.05) 47.95 (20.81) 47.48 (22.50) 64.88 (26.90) 59.77 (47.99) 56.82 (20.19)

No 81.47 (22.08) 74.38 (39.82) 59.03 (27.08) 55.74 (21.88) 49.63 (20.03 69.31 (27.57) 62.59 (44.83) 58.29 (19.08)

ANOVA (p) .0007** .003** .032* .005** .408 .196 .625 .548
Subsidio desempleo

Si 84.37 (16.72) 84.89 (30.46) 58.50 (23.89) 53.53 (20.53) 54.79 (21.79) 71.87 (26.41) 68.75 (42.97) 63.25 (20.92)

No 77.45 (24.06) 69.28 (42.03) 56.93 (27.42) 53.58 (21.94) 48.73 (20.66) 67.88 (27.50) 61.44 (45.84) 57.61 (19.28)

ANOVA (p) .257 144 .823 .993 .256 571 .534 .257
Menores de 15 afos en hogar

Si 87.83 (17.16) 69.96 (42.97) 58.67 (24.57) 59.00 (20.80) 46.98 (21.43) 64.85 (26.06) 56.60 (18.28) 49.85 (9.18)

No 75.81 (24.41) 70.10 (41.43) 56.68 (27.75) 52.52 (21.92) 49.45 (20.60) 68.72 (27.68) 58.15 (19.60) 45.84 (10.20)

ANOVA (p) .001** .983 .627 .053 429 .349 .363 .010**

- FF: Funciodn fisica (limitaciones para realizar actividades fisicas); RF: Rol fisico (Influencia de los problemas de salud fisica en la vida diaria); DC: Dolor corporal; SG: Salud general; VT: Vitalidad;
FS: Funcidn social (Influencia de los problemas de salud en la vida social); RE: Rol emocional (Influencia de la salud emocional en la vida diaria); SM: Salud mental.

- ¥ p<.05; ** p<.01; ¥F* p<.001
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Tabla 7. Diferencias en los Componentes sumatorios fisico y mental del Cuestionario

SF-36 en funcién de las caracteristicas socio-demograficas del cuidador

CSF CSM
Edad
<34 52.33 (6.07) 34.93 (14.39)
35-44 51.45 (8.48) 38.52 (14.06)
45-54 48.20 (8.72) 38.73 (12.83)
55-64 47.14 (10.12) 41.93 (13.05)
65-74 42.28 (8.93) 36.47 (13.67)
>75 40.23 (11.63) 41.58 (13.14)
ANOVA (p) .000*** .130
Género
Hombre 44.89 (11.36) 44.14 (12.63)
Mujer 46.91 (9.79) 38.37 (13.33)
ANOVA (p) .161 .002**
Estado Civil
Soltero 50.36 (8.77) 41.65 (13.29)
Casado 45.16 (10.50) 38.96 (13.41)
Viudo 48.38 (7.90) 41.08 (14.39)
Separado/divorciado 47.76 (8.60) 38.09 (13.43)
Otros 51.06 (4.53) 45.62 (6.04)
ANOVA (p) .009** .594
Nivel educativo
Menos de primaria 41.72 (12.12) 36.97 (13.49)
Primaria 45.78 (8.30) 40.84 (12.94)
Bachiller superior 48.33 (10.46) 39.70 (13.75)
Estudios superiores 52.00 (9.06) 38.21 (13.88)
ANOVA (p) .000*** .298
Trabajo fuera de casa
Si 49.94 (7.61) 38.94 (12.99)
No 45.27 (10.65) 39.75 (13.52)
ANOVA (p) .000*** .639
Pensionista
Si 42.55 (10.45) 40.57 (14.02)
No 47.97 (9.64) 39.16 (13.13)
ANOVA (p) .000*** 410
Subsidio desempleo
Si 42.69 (14.36) 42.69 (14.36)
No 39.38 (13.32) 39.38 (13.32)
ANOVA (p) .876 .350
Menores de 15 afos en hogar
Si 49.85 (9.18) 36.53 (13.04)
No 45.84 (10.20) 40.14 (13.38)
ANOVA (p) .010** .078

- CSF: Componente sumatorio fisico; CSM:
- * p<.05; ** p< .01; ¥** p<.001
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También se llevaron a cabo andlisis para evaluar las diferencias con respecto al
estado de salud percibido en funcién de las caracteristicas del cuidado. Como puede
observarse en las tablas 8 y 9, no existen diferencias estadisticamente significativas en
la salud percibida en funcién del tiempo desde el que proporciona cuidados el

cuidador.

En la mayoria de las dimensiones que valoran la salud asi como en ambos
componentes sumatorios del Cuestionario SF-36, los resultados indican que las
personas que llevan varios afios proporcionando cuidados presentan un peor estado de
salud percibida que los cuidadores que llevan sélo varios meses o dias realizando

labores de cuidado.

Tampoco se han encontrado diferencias estadisticamente significativas en
funcidn de si la persona cuidadora convive de manera permanente con la persona que
recibe los cuidados. Sin embargo, como puede observarse en la tabla 8, las personas
gue conviven permanentemente con la persona cuidada perciben mayores limitaciones
para realizar actividades fisicas (FF) aunque también consideran que su salud fisica y
su salud emocional interfiere menos en su vida diaria (RF y RE). Valoran de manera
mas negativa su salud general (SG) aunque perciben con menor intensidad el dolor
corporal (DC) y perciben mayor vitalidad (VT). Ademas, perciben de manera mas
positiva su salud mental (SM). En cuanto a los componentes sumatorios fisico y mental
(CSF y CSM), tampoco se encuentran diferencias estadisticamente significativas y
mientras que los cuidadores que conviven permanentemente con la persona cuidada
perciben de manera mas negativa su salud fisica, perciben un mejor estado de salud

mental, en comparacion con los cuidadores que no conviven con la persona cuidada.

Con respecto a la frecuencia con la cual la persona ejerce de cuidador se
encontraron diferencias estadisticamente significativas en la dimension: Funcion fisica
(FF) F(3,315)=3.175; p=.024. Los cuidadores que ejercen su labor de manera
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permanente o durante gran parte del dia perciben un mayor grado de limitacion para
realizar actividades fisicas (FF) y presentan diferencias estadisticamente significativas
con respecto al grupo que ejerce de cuidador unas horas al dia, p=.006. A pesar de
que no se han encontrado diferencias significativas en el resto de dimensiones, se
observa que, en la mayoria, las personas que ejercen de cuidadores la mayor parte del
dia perciben un peor estado de salud que el resto de los grupos. Este patron también
se observa en el caso de los componentes sumatorios fisico y mental (CSF y CSM).
Como se refleja en la tabla 9, se encontraron diferencias estadisticamente significativas
en el caso del Componente sumatorio fisico (CSF), F(3,301)=3.996; p=.008. Las
personas que realizan la labor de cuidador durante gran parte del dia perciben de
manera mas negativa su salud fisica y se diferencian estadisticamente del grupo de
cuidadores que ejerce su labor algunas horas al dia p=.004 y de aquellos que lo

realizan algunas horas a la semana p=.037.

No se han encontrado diferencias estadisticamente significativas en funcién de si
el cuidador recibe ayuda de otra persona cuidadora. Sin embargo, como puede
observarse en las tablas 8 y 9, mientras que las puntuaciones relacionadas con la salud
fisica no se diferencian tanto entre ambos grupos, se observa que las personas que no

reciben ayuda de otros cuidadores perciben una mejor salud mental.

También se valord la relacién entre la salud percibida y el hecho de que el
cuidador estuviese siguiendo algun tipo de tratamiento. Como puede observarse en la
tabla 8 se encontraron diferencias estadisticamente significativas en todas las
dimensiones del Cuestionario de salud SF-36 asi como en los dos componentes
sumatorios. Los cuidadores que reciben tratamiento perciben una mayor limitacién
para realizar actividades fisicas (FF) F(1,315)=50.126; p=.000; consideran que su
estado de salud fisico influye mas en sus actividades diarias (RF) F(1,309)=46.798;

p=.000; perciben un mayor dolor corporal (DC) F(1,315)=32.102; p=.000; valoran de
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manera mas negativa su estado de salud general (SG) F(1,308)=54.563; p=.000;
perciben menor vitalidad (VT) F(1,315)=26.138; p=.000; perciben que sus problemas
fisicos influyen en mayor grado en su vida social (FS) F(1,314)=23.485; p=.000;
consideran que sus problemas emocionales interfieren en su vida diaria (RE)
F(1,310)=8.108; p=.005; y perciben de manera mas negativa su estado de salud
mental (SM) F(1,314)=29.751; p=.000, en comparacion con los cuidadores que no
reciben ningun tipo de tratamiento médico. Ademas, los cuidadores que reciben
tratamiento perciben peor su estado de salud, tanto en el Componente sumatorio fisico
(CSF) F(1,302)=57.374; p=.000, como en el Componente sumatorio mental (CSM)

F(1,302)=5.971; p=.015.

Con respecto al tipo de relacion existente entre el cuidador y la persona cuidada,
referente al grado de satisfaccion que percibe el cuidador, se puede observar que
existen diferencias estadisticamente significativas en todas las dimensiones del SF-36
de forma que segun aumenta el grado de satisfaccién del cuidador su percepcion del
estado de salud también mejora. En concreto, en la primera dimension, relacionada
con la Funcién fisica (FF), encontramos diferencias significativas entre los grupos
F(4,312)=4.695; p=.001. De esta manera, los cuidadores que perciben su relacion con
la persona cuidada como muy satisfactoria perciben menor grado de limitacion para
realizar actividades que requieren un esfuerzo fisico que los cuidadores que consideran
su relacion nada satisfactoria p=.007 , poco satisfactoria p=.003 o regular p=.012.
Ademads, también existen diferencias estadisticamente significativas entre los
cuidadores que perciben su relacion con la persona cuidada como poco satisfactoria y
los que la perciben como bastante satisfactoria p=.044, presentando este Ultimo grupo

una mayor puntuacion en la dimensién Funcion fisica.

219



El tiempo de ocio de los cuidadores familiares:
Su relacién con la salud y la percepcion de sobrecarga

También se encontraron diferencias estadisticamente significativas en la
dimension Rol fisico (RF) F(4,306)=4.997; p=.001. En este caso, las personas que
perciben su relacion de manera muy satisfactoria perciben que su salud fisica interfiere
en menor grado en su vida diaria que las personas que perciben su relacion como
bastante satisfactoria p=.024, regular p=.023, poco satisfactoria p=.003 y nada
satisfactoria p=.003. También se encuentran diferencias entre el grupo que percibe la
relacion con la persona cuidad como bastante satisfactoria con respecto al grupo que
la considera nada satisfactoria p=.036, observandose una peor percepcidon en esta

dimension de salud en este ultimo grupo

Con respecto a la dimensiéon de Dolor corporal (DC) se encontraron diferencias
estadisticamente significativas, como se ha comentado anteriormente F(4,312)=3.295;
p=.012. Asi, los cuidadores que perciben la relacion con la persona cuidada de manera
muy satisfactoria perciben un menor dolor corporal que los cuidadores que la

consideran como nada satisfactoria p=.011 o poco satisfactoria p=.024.

También se han evidenciado diferencias estadisticamente significativas en la
dimension relacionada con la Salud general (SG) F(4,304)=6.711; p=.000. Los
cuidadores que consideran su relacion con la persona cuidada de manera nada
satisfactoria valoran su estado de salud general de manera mas negativa que el grupo
de cuidadores que perciben su relacion de manera poco satisfactoria p=.035, bastante
satisfactoria p=.002 o muy satisfactoria p=.000. También se encontraron diferencias
significativas entre el grupo que valora su relacidon como muy satisfactoria con respecto
al grupo de cuidadores que la consideran como bastante satisfactoria p=.048 o regular

p=.000, los cuales perciben de manera mas negativa su salud general.

En la dimension relacionada con la Vitalidad (VT) también se encontraron
diferencias significativas en funcién del grado de satisfaccion referente a la relaciéon
entre el cuidador y la persona cuidada F(4,311)=7.921; p=.000. En este caso, los

220



Capitulo 5. Resultados

cuidadores que valoran su relacion de manera muy satisfactoria perciben una mayor
vitalidad en comparacion con el grupo de cuidadores que lo valoran como nada
satisfactoria p=.000, poco satisfactoria p=.001, regular p=.001 y bastante satisfactoria
p=.002. Este ultimo grupo también presenta diferencias estadisticamente significativas
con respecto al grupo que valora la relacion como nada satisfactoria p=.015, los cuales

perciben menor vitalidad.

También se encontraron diferencias estadisticamente significativas en la
dimensién relacionada con la Funcidn social (FS) F(4,311)=7.355; p=.000. Se puede
observar que las personas que valoran su relacion con la persona cuidada de manera
muy satisfactoria perciben que su salud fisica interfiere en menor grado en sus
actividades sociales en comparacion con los cuidadores que lo valoran como nada
satisfactoria p=.000, poco satisfactoria p=.001 y regular p=.001. El grupo de
cuidadores que lo valoran de manera bastante satisfactoria también perciben que su
salud fisica influye menos en su vida social comparado con las personas que valoran la
relacién de manera nada satisfactoria p=.005, poco satisfactoria p=.015 o regular

p=.027.

Con respecto a la dimensidon relacionada con el Rol emocional (RE) se
encontraron  diferencias  estadisticamente  significativas entre los  grupos
F(4,307)=3.323; p=.011. En este caso, los cuidadores que valoran su relacién con la
persona cuidada de manera muy satisfactoria consideran que su salud emocional
interfiere en menor grado en su vida diaria en comparacion con los cuidadores que

valoran su relaciéon como poco satisfactoria p=.009 o regular p=.020.

También se encontraron diferencias estadisticamente significativas en la Ultima
dimension, relacionada con la Salud mental (SM), F(4,310)=9.499; p=.000. Se observa
que los cuidadores que perciben su relacion con la persona cuidada como muy
satisfactoria valoran de manera mas positiva su estado de salud mental en
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comparacion con el resto de grupos, p <.001 en todos los casos. El grupo de
cuidadores que valora su relacidon como bastante satisfactoria también se diferencia
estadisticamente del grupo de cuidadores que valora su relacion como nada

satisfactoria p=.024, y regular p=.048.

Con respecto a los componentes sumatorios del Cuestionario SF-36 se
encontraron diferencias estadisticamente significativas tanto en el Componente fisico
(CSF) F(4,298)=4.178; p=.003, como en el Componente mental (CSM)
F(4,298)=5.190; p=.000. En el caso del Componente fisico se puede observar que los
cuidadores que valoran la relacion con la persona cuidada como muy satisfactoria
perciben de manera mas positiva su salud fisica en comparacién con el grupo de
cuidadores que consideran su relacion nada satisfactoria p=.001, poco satisfactoria
p=.023 y regular p=.042. Ocurre lo mismo con el grupo de cuidadores que consideran
su relacion bastante satisfactoria, los cuales perciben su estado de salud fisica de
manera mas positiva que el grupo que valora su relacion como nada satisfactoria
p=.011. Con respecto al Componente mental, se observa la misma tendencia, es decir,
los cuidadores que valoran su relacién de manera muy satisfactoria perciben de
manera mas positiva su estado de salud mental y emocional que el grupo de
cuidadores que consideran su relacion nada satisfactoria p=.021, poco satisfactoria

p=.004, regular p=.001 e incluso bastante satisfactoria p=.027.

Finalmente, se analizd si la presencia de deterioro cognitivo en la persona
cuidada se relacionaba con el estado de salud percibido. Como se indica en las tablas 8
y 9 no se encontraron diferencias estadisticamente significativas ni en las dimensiones
del Cuestionario SF-36 ni en los Componentes sumatorios fisico y mental. Se puede
observar sin embargo que los cuidadores que cuidaban de personas sin deterioro
cognitivo presentaban un mejor estado de salud percibido en comparaciéon con los

cuidadores que cuidaban de personas con deterioro cognitivo.
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Tabla 8. Diferencias en las dimensiones del Cuestionario SF-36 en funcién de las caracteristicas de la labor como cuidador

FF RF DC SG VT FS RE SM

Desde cuando proporciona cuidados

Hace dias 92.50 (10.60) 100 (0) 92.00 (11.31)  89.50 (10.60) 77.50 (17.67)  87.50 (17.67) 100 (0) 76.00 (5.65)

Hace meses 85.00 (13.54) 92.85(12.19) 67.57 (15.66) 54.00 (12.20) 45.71 (10.57) 73.21 (27.41) 85.71(37.79) 60.00 (15.66)

Hace afios 77.52 (24.01)  69.26 (42.01) 56.53 (27.37) 53.32(21.93) 48.91 (20.84) 67.78 (27.50) 61.22 (45.72) 57.74 (19.50)

ANOVA (p) .487 .198 .109 .066 139 .528 .186 .399
Vive permanentemente con la persona cuidada

Si 77.41 (24.11)  70.05(41.78) 57.29 (27.55) 53.48 (21.65) 49.24 (20.98) 67.77 (27.61)  62.08 (45.25) 58.06 (19.62)

No 80.48 (21.02) 68.33 (41.48) 54.48 (24.94) 54.86 (24.65) 45.64 (17.34) 70.96 (26.69)  60.00 (49.82) 55.87 (17.38)

ANOVA (p) .496 .830 .587 .748 .358 .539 .812 .550

Frecuencia con la que cuida
Permanentemente/gran parte del dia
Algunas horas al dia
Algunas horas a la semana
Algunos dias cada mes
ANOVA (p)

Recibe ayuda de otro cuidador

Si
No

ANOVA (p)
Recibe tratamiento médico

Si
No

ANOVA (p)

Tipo de relacién con la persona cuidada
Nada satisfactoria
Poco satisfactoria

Regular

Bastante satisfactoria
Muy satisfactoria
ANOVA (p)

La persona cuidada presenta deterioro cognitivo

Si
No
No lo sé

ANOVA (p)

75.74 (24.41)
86.65 (17.07)
85.00 (25.14)
85.00 (15.81)
024>

78.23 (23.26)
77.68 (24.08)
835

69.84 (26.08)
87.59 (15.86)
.000***

62.21 (32.46)
64.00 (30.48)
71.98 (22.39)
76.93 (23.17)
82.65 (21.82)
L001***

77.94 (24.35)

79.14 (22.21)

76.76 (23.19)
883

68.16 (42.77)
73.50 (37.60)
90.00 (26.38)
68.75 (47.32)
239

69.10 (41.00)
71.14 (42.42)
665

56.48 (44.71)
86.78 (30.20)
.000***

39.16 (46.82)
46.66 (48.97)
62.16 (43.54)
67.38 (43.17)
79.22 (36.25)
L001***

69.59 (42.18)

72.56 (40.62)

69.91 (41.32)
917

55.23 (27.27)
65.60 (26.31)
61.86 (25.57)
61.50 (36.56)
124

57.54 (26.52)
56.71 (27.92)
786

49.48 (26.63)
66.22 (25.44)
.000%**

39.40 (22.33)
45.40 (32.59)
52.89 (28.28)
55.43 (25.16)
61.93 (27.50)
012%*

55.86 (28.20)

56.82 (27.18)

61.98 (24.65)
308

52.00 (21.31)
60.27 (22.81)
58.60 (24.93)
68.50 (27.25)
.056

53.46 (22.47)
53.67 (21.35)
933

46.06 (19.30)
63.17 (21.38)
.000***

29.66 (15.03)
48.60 (28.51)
44.57 (17.56)
53.06 (19.30)
58.48 (22.75)
.000***

51.97 (22.21)

59.98 (23.37)

55.46 (19.44)
.082

48.21 (21.20)
53.50 (18.53)
48.00 (16.66)
62.50 (25.00)
266

47.76 (20.28)
50.27 (21.19)
280

44.00 (20.33)
55.57 (19.58)
.000***

30.00 (16.77)
37.00 (26.17)
42.36 (14.17)
46.92 (18.51)
54.89 (21.63)
.000***

47.97 (20.34)

53,78 (22.24)

50.50 (21.79)
233

66.52 (27.94)
72.56 (24.56)
80.83 (24.02)
75.00 (27.00)
144

67.48 (27.20)
69.09 (27.24)
597

61.71 (27.84)
76.25 (24.65)
.000***

43.75 (25.85)
50.83 (29.30)
57.56 (24.40)
68.63 (25.94)
74.48 (26.99)
.000***

66.66 (28.02)

77.13 (23.53)

68.44 (26.86)
081

61.71 (45.46)
62.39 (45.99)
60.00 (50.70)
75.00 (50.00)
948

60.17 (46.06)
63.76 (45.24)
485

55.62 (46.45)
70.23 (43.37)
.005**

43.33 (49.81)
37.77 (46.91)
50.45 (47.54)
59.36 (44.33)
69.88 (44.32)
011*

59.80 (46.00)

69.91 (43.33)

66.66 (45.06)
315

57.36 (19.84)
60.30 (16.41)
57.86 (17.94)
69.00 (24.52)
550

56.86 (19.14)
58.88 (19.66)
355

52.97 (18.73)
64.46 (18.39)
.000***

41.33 (20.68)
47.20 (19.95)
48.94 (13.93)
55.85 (16.63)
63.89 (20.32)
.000***

57.57 (19.60)

61.90 (19.12)

58.33 (18.89)
434

FF: Funcion fisica (limitaciones para realizar actividades fisicas); RF: Rol fisico (Influencia de los problemas de salud fisica en la vida diaria); DC: Dolor corporal; SG: Salud
general; VT: Vitalidad; FS: Funcién social (Influencia de los problemas de salud en la vida social); RE: Rol emocional (Influencia de la salud emocional en la vida diaria);

SM: Salud mental.
* p<.05; ¥* p<.01; *** p<.001
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Tabla 9. Diferencias en los Componentes sumatorios fisico y mental del Cuestionario
SF36 en funcidén de las caracteristicas de la labor como cuidador

CSF CSM
Desde cuando proporciona cuidados
Hace dias 56.27 (0.29) 50.69 (1.33)
Hace meses 48.99 (3.90) 42.21 (9.62)
Hace afios 46.34 (10.23) 39.44 (13.47)
ANOVA (p) 310 433

Vive permanentemente con la persona cuidada
Si
No
ANOVA (p)

Frecuencia con la que cuida
Permanentemente/gran parte del dia

46.39 (10.31)
47.18 (8.72)
691

45.52 (10.24)

39.65 (13.52)
38.51 (12.05)
662

39.48 (13.50)

Algunas horas al dia 50.64 (8.45) 39.94 (13.24)
Algunas horas a la semana 51.09 (9.69) 38.69 (11.51)
Algunos dias cada mes 47.81 (6.13) 45.72 (14.07)
ANOVA (p) .008** .813
Recibe ayuda de otro cuidador
Si 46.69 (9.91) 38.84 (13.36)
No 46.39 (10.37) 40.28 (13.40)
ANOVA (p) .793 .347
Recibe tratamiento médico
Si 42.80 (10.39) 37.99 (13.56)
No 50.95 (7.75) 41.72 (12.83)
ANOVA (p) .000**>* .015*

Tipo de relacion con la persona cuidada
Nada satisfactoria
Poco satisfactoria

37.41 (13.81)
42.24 (14.50)

32.15 (16.06)
32.31 (13.64)

Regular 44.64 (9.38) 34.58 (11.43)
Bastante satisfactoria 46.24 (9.86) 38.82 (11.70)
Muy satisfactoria 48.40 (9.30) 42.60 (39.53)
ANOVA (p) .003** .000***

La persona cuidada presenta deterioro cognitivo
Si

46.28 (10.19)

38.84 (13.41)

No 46.80 (9.94) 43.01 (12.36)
No lo sé 46.46 (10.16) 40.67 (13.97)
ANOVA () .909 .170

- CSF: Componente sumatorio fisico; CSM: Componente sumatorio mental

- % p<.05; %% p< .01; ¥** p< 001
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5.2.2. Percepcidon de carga del cuidador y relacion con las
variables sociodemograficas y del cuidado

En este apartado se describen los resultados sobre la percepcidon de carga que
experimentan las personas cuidadoras relacionadas, en primer lugar, con las diferentes
variables socio-demograficas medidas y, en segundo lugar, con las variables
relacionadas con el cuidado que proporciona el cuidador a la persona dependiente. La
version original Caregiver Risk Screen (CARE), la escala utilizada para medir la
percepcion de carga fue desarrollada en lengua inglesa y posteriormente en francés
por (Guberman et al., 2001). En este estudio se ha utilizado la version traducida y

adaptada al castellano realizada por Martinez et al. (2009).

Con respecto a la edad de los cuidadores, se encontraron diferencias
estadisticamente significativas en uno de los factores de la escala de Guberman,
concretamente en el segundo factor relacionado con la vida social y tiempo libre
F(5,313)=3.190; p=.008. Sin embargo, en el primer factor F(5,302)=0.98; p=.426 y

en la escala total F(5,301)=1.720; p=.130 no se encontraron diferencias significativas.

En referencia al factor relacionado con la vida social y la salud fisica se observa
que el grupo de cuidadores de entre 65 y 74 ainos presentan la mayor puntuacion y se
diferencian estadisticamente del grupo de cuidadores menores de 34 afios p=.009, de
los cuidadores de entre 35 y 44 anos p=.001 y del grupo de cuidadores de entre 55 y
64 afnos p=.026. De la misma forma, los cuidadores mayores de 75 afos presentan
mayor carga que los cuidadores menores de 34 afios p=.033. Siguiendo la misma
tendencia, los cuidadores entre los 45 y 54 afios perciben mayor carga en este factor

que los cuidadores de entre 35 y 44 afos p=.013.

En la tabla 10, observamos la comparacién entre el nivel de sobrecarga de los

cuidadores, medido a través de la escala de deteccién de riesgo de la personas
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cuidadoras con todas las variables socio-demograficas que se han analizado. En los
analisis de varianza (ANOVA) que se han realizado con estas variables, sélo se han
hallado diferencias estadisticamente significativas entre las personas que trabajan
fuera de casa y las que no, en el segundo factor, relacionado con la vida social y
tiempo libre F(1,317)=9.752; p=.002. Las personas que no trabajan fuera de casa, es
decir, aquellas que en principio disponen de mas tiempo para el cuidado de las
personas dependientes, perciben una mayor carga en el cuidado que aquellas personas
que ademas de proporcionar el cuidado, trabajan fuera de casa. Este hecho podria
estar relacionado con el desahogo que les proporciona a los cuidadores el salir de casa

y tener un abanico amplio de redes sociales.

En relacién al resto de variables socio-demograficas, no se han hallado
diferencias significativas, sin embargo, a continuacion se describen los resultados mas
importantes de la tabla 10. Respecto al género, los datos no son muy concluyentes, ya
que ademas de no haber encontrado diferencias entre los hombres y mujeres
cuidadoras en funcion del nivel de carga que perciben en el cuidado en ninguno de los
dos factores F(1,306)=0.610; p=.436; F(1,317)=0.032; p=.859 ni en la puntuacion
total F(1,305)=0.099; p=.753, las medias son muy parecidas. En la dimensiéon del
estado civil, sucede un poco lo mismo cuando observamos las medias en la escala en
funcibn de esta variable, es decir, que tampoco se encontraron diferencias
significativas en ninguno de los dos factores F(4,302)=1.27; p=.278; F(4,313)=1.90;

p=.110 ni en la puntuacion total F(4,306)=1.80; p=.128.

Con respecto a los anos de educacion, queda reflejado en la tabla 10 que tanto
en los dos factores extraidos de la escala como en la puntuacidon total de esta, a
medida que los cuidadores tienen mas afos de escolaridad disminuye la media, esto
quiere decir que a mayor anos de escolaridad menos puntuacion en la escala, es decir,

menor carga percibida por el cuidador. A pesar de no haber diferencias significativas
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en ninguno de los dos factores F(3,304)=0.650; p=.584; F(3,313)=1.15; p=.327 ni en
la puntuaciéon total F(3,303)=1.09; p=.352 parece que el hecho de haber estado
durante mas afios escolarizado ayuda a que la sensacion de carga percibida sea

menor.

Como puede observarse en la tabla 10, en relacion al ambito laboral ya se han
descrito las diferencias en el hecho de trabajar fuera de caso o no, sin embargo, entre
las personas pensionistas y que reciben o no subsidio de desempleo, no se observan
diferencias significativas, ademas, analizando las medias de un grupo y otro, los datos
no resultan ser nada concluyentes. De manera que en ninguno de los dos factores
F(1,306)=0.003; p=.953; F(1,317)=0.979; p=.323 ni en la puntuacion total
F(1,305)=0.236; p=.627 se encontraron diferencias en funcién de si recibian o no
pension y tampoco se encontraron diferencias en ninguno de los dos factores
F(1,306)=0.640; p=.424; F(1,317)=0.003; p=.956 ni en la puntuacion total
F(1,305)=0.358; p=.550 en funcion de si los cuidadores recibian o no subsidio de

desempleo.

Asi como el hecho de que el cuidador, ademas de cuidar de la persona
dependiente, tenga a su cargo o viva en casa con un menor de quince afios, tampoco
parece que el nivel de carga aumente en este grupo de personas en ninguno de los
dos factores F(1,306)=0.311; p=.578; F(1,317)=1.034; p=.310 ni en la puntuacion

total F(1,305)=0.614; p=.434 de la escala de sobrecarga.
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Tabla 10. Comparacion entre el nivel de sobrecarga del cuidador y las variables
sociodemograficas

Expectativas del  Vida social y Escala de
cuidado, tiempo libre Guberman total
conflicto

familiar y salud

Edad
<34 1.09 (0.80) 1.64 (0.99) 12.40 (8.80)
35-44 0.93 (0.68) 1.65 (0.95) 11.53 (7.15)
45-54 1.18 (0.77) 2.06 (0.61) 14.45 (6.38)
55-64 1.11 (0.87) 1.94 (0.89) 13.61 (7.88)
65-74 1.13 (0.75) 2.28 (0.77) 14.76 (6.77)
>75 1.31 (0.89) 2.04 (0.90) 15.67 (7.87)
ANOVA (p) 426 .008** .130
Género
Hombre 1.07 (0.80) 2.00 (0.77) 13.69 (7.05)
Mujer 1.15(0.81) 1.98 (0.86) 14.01 (7.41)
ANOVA (p) .436 .859 .753
Estado Civil
Soltero 1.03 (0.78) 1.80 (0.87) 12.58 (7.33)
Casado 1.19 (0.81) 2.05 (0.83) 14.53 (7.32)
Viudo 0.71 (0.76) 1.85 (0.92) 10.17 (7.44)
Separado/divorciado 1.13 (0.82) 1.77 (0.75) 13.13 (7.08)
Otros 1.23 (0.71) 2.66 (0.00) 16.67 (5.03)
ANOVA (p) .278 .110 .128
Nivel educativo
Menos de primaria 1.27 (0.81) 2.13 (0.79) 15.47 (6.91)
Primaria 1.11 (0.82) 1.99 (0.85) 13.79 (7.48)
Bachiller superior 1.10 (0.82) 1.91 (0.87) 13.42 (7.66)
Estudios superiores 1.10 (0.75) 1.85 (0.85) 13.30 (6.68)
ANOVA (p) .584 327 .352
Trabajo fuera de casa
Si 1.08 (0.69) 1.74 (0.81) 12.76 (6.45)
No 1.16 (0.84) 2.07 (0.84) 14.38 (7.59)
ANOVA (p) 464 .002** .085
Pensionista
Si 1.14 (0.83) 2.06 (0.90) 14.29 (7.68)
No 1.13(0.80) 1.95 (0.82) 13.82 (7.21)
ANOVA (p) .953 323 .627
Subsidio desempleo
Si 0.98 (1.01) 2.00 (0.80) 12.88 (8.73)
No 1.14 (0.79) 1.98 (0.85) 14.00 (7.26)
ANOVA (p) 424 .956 .550
Menores de 15 afos en hogar
Si 1.08 (0.75) 1.88 (0.86) 13.23 (7.10)
No 1.15 (0.82) 2.01 (0.84) 14.09 (7.38)
ANOVA (p) .578 310 434

- *p<.05; ** p<.01; ¥** p<.001

228



Capitulo 5. Resultados

En la tabla 11, observamos la comparacion entre el nivel de sobrecarga de los
cuidadores, medido a través de la escala de deteccion de riesgo de la personas
cuidadoras con todas las variables relacionadas con el cuidado que proporcionan los
familiares. En los analisis de varianza (ANOVA) que se han realizado con estas
variables, se han hallado una gran cantidad de diferencias estadisticamente

significativas.

En relacion a la cantidad de tiempo en meses y afios que los cuidadores llevan
proporcionando a las personas dependientes no hay diferencias en la percepcidon de
sobrecarga en ninguno de los dos factores F(2,304)=1.15; p=.318; F(2,315)=0.85;
p=.425, sin embargo, en las medias de la puntuacién total de la escala a pesar de no
haber encontrado diferencias significativas, F(2,303)=1.18; p=.306 podemos observar
que las personas que llevan afios cuidando presentan una mayor sobrecarga de

aquellas que llevan algunos meses cuidando.

Como queda reflejado en la tabla 11 que aparece a continuacion, las personas
que viven permanentemente con la persona que cuidan perciben de manera
significativa mayor carga que aquellas personas que no viven juntos F(1,315)=12.96;
p=.000, esta diferencia se observa en el segundo factor de la escala de de deteccién
de riesgo de la persona cuidadora. En el otro factor F(1,304)=0.431; p=.512 y en la
medida de la escala de total F(1,303)=0.513; p=.475, no se observan diferencias

significativas.

Con respecto a la frecuencia con la que cada uno de los cuidadores cuida de la
persona dependiente, también se han encontrado diferencias estadisticamente
significativas. Se han encontrado diferencias significativas en el segundo factor de la
escala el cual se relaciona con la vida social y tiempo libre F(3,313)=7.41; p=.000.

Como podemos observar en la tabla 11, a medida que los cuidadores ofrecen durante
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mas horas el cuidado la carga es mayor, su vida social y actividades de tiempo libre se
ven mas afectadas. Concretamente se han encontrado diferencias significativas entre
las personas que cuidan permanentemente de su familiar con aquellos que cuidan
algunas horas al dia p=.003, algunas horas cada semana p=.003 y algunos dias de

cada mes p=.009.

A pesar de que los cuidadores que cuidan durante mas tiempo al dia perciben
mayor sobrecarga en su vida social y tiempo libre por el hecho de recibir ayuda de
otros cuidadores o no, no se han encontrado diferencias estadisticamente
significativas. De manera que parece que los cuidadores con ayudas externas no ven

disminuido la percepcién de su nivel de sobrecarga.

Por otra parte, como se observa en la tabla 11, a medida que la relacion con la
persona cuidada es menos satisfactoria, las medias en cada unos de los factores y
puntuacion total aumentan, es decir, que la sobrecarga percibida es mayor. Ademas,
las diferencias que se encuentran son significativas en el factor relacionado con
expectativas del cuidado, conflicto familiar y salud F(4,299)=21.64; p=.000 asi como
en el factor relacionado con la vida social y tiempo libre del cuidador F(4,310)=3.01;
p=.018 y también en la puntuacién total de la escala F(4,298)=17.64; p=.000.
Después de realizar los analisis post hoc correspondientes (DSM) obtenemos los
siguientes resultados, concretamente, las diferencias en el primer factor se
encuentran: entre las personas que no encuentran nada satisfactoria la relaciéon con
aquellas personas que la encuentran bastante p=.000 y muy satisfactoria p=.000;
entre las personas que encuentran la relacién poco satisfactoria y bastante p=.019 y
muy satisfactoria p=.000; entre las personas que encuentran la relacién regular con
aquellos que la perciben bastante p=.001y muy satisfactoria p=.000; entre las
personas que encuentran la relacion bastante satisfactoria con aquellas que la

encuentran nada p=.000, poco p=.019, regular p=.001 y muy satisfactoria p=.000 y
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por ultimo entre las personas que encuentran la relacion muy satisfactoria con aquellas
que la encuentran nada p=.000, poco p=.000, regular p=.000 y muy satisfactoria

p=.000.

En relacién al segundo factor, relacionado con la vida social y el tiempo libre,
parece que aquellas personas que perciben la relacion con la persona dependiente
como muy satisfactoria tienen menos niveles de sobrecarga que aquellas personas que
encuentran la relacién nada satisfactoria p=.022 como aquellas que la encuentran
poco satisfactoria p=.048 y regular p=.027. Por Ultimo, en la dimension relacionada
con la puntuacion total de la escala, las diferencias se encuentran entre las personas
que perciben la relacion nada satisfactoria con aquellas que la perciben como bastante
p=.000 y muy satisfactoria p=.000; entre las personas que perciben la relacién poco
satisfactoria con aquellas que la perciben bastante p=.028 y muy satisfactoria p=.000;
ademas, también se han encontrado diferencias entre que perciben la relacion regular

con aquellas que la perciben bastante p=.004 y muy satisfactoria p=.000.

Por ultimo, en relacién a la dimensién de si las personas cuidadas presentan o
no deterioro cognitivo, se han encontrado diferencias estadisticamente significativas en
la puntuacion total de la escala F(2,296)=3.10; p=.046. De manera que parece que los

cuidadores de las personas con deterioro cognitivo perciben una mayor sobrecarga.
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Tabla 11. Comparacion entre el nivel de sobrecarga del cuidador y las variables

relacionadas con el cuidado

Expectativas Vida social Escala de
del cuidado, y tiempo Guberman
conflicto libre total
familiar salud
Desde cuando proporciona cuidados
Hace dias 0.57 (0.20) 2.00 (0.47)  10.00 (2.82)
Hace meses 0.79 (0.54) 1.57 (0.59) 10.29 (4.57)
Hace afios 1.15(0.81) 1.99 (0.85) 14.05 (7.39)
ANOVA (p) .318 425 .306
Vive permanentemente con la persona cuidada
Si 1.12 (0.80) 2.03(0.83) 14.01 (7.33)
No 1.22 (0.84) 1.47 (0.77)  13.00 (7.10)
ANOVA (p) .510 .000*** 475
Frecuencia con la que cuida
Permanentemente/gran parte del dia 1.14 (0.81) 2.08 (0.81) 14.27 (7.35)
Algunas horas al dia 1.04 (0.70) 1.67 (0.84) 12.26 (6.56)
Algunas horas a la semana 1.33 (0.95) 1.42 (0.82) 13.60 (8.32)
Algunos dias cada mes 0.92 (0.97) 1.00 (0.98) 9.50 (9.53)
ANOVA (p) .646 .000*** .258
Recibe ayuda de otro cuidador
Si 1.21 (0.77) 1.95(0.84) 14.33 (7.10)
No 1.07 (0.83) 2.01 (0.85)  13.58 (7.57)
ANOVA (p) .145 479 372
Recibe tratamiento médico
Si 1.30 (0.79) 2.12(0.82)  15.58 (7.12)
No 0.92 (0.78) 1.81 (0.85) 11.91 (7.15)
ANOVA (p) .000*** .001** .000%***
Tipo de relacion con la persona cuidada
Nada satisfactoria 2.22(10.55) 2.46 (0.57)  23.22 (4.52)
Poco satisfactoria 1.69 (0.84) 2.28 (0.75) 18.73 (6.79)
Regular 1.71 (0.71) 2,18 (0.71)  18.48 (6.38)
Bastante satisfactoria 1.23 (0.70) 2.02 (0.76) 14.72 (6.36)
Muy satisfactoria 0.79 (0.71) 1.84 (0.91) 11.06 (6.81)
ANOVA (p) .000*** .018* .000***
La persona cuidada presenta deterioro cognitivo
Si 1.19 (0.81) 2.04 0.83 14.55 (7.30)
No 0.91 (0.79) 1.77 0.98 11.67 (7.77)
ANOVA (p) .086 112 .046*

- *p<.05; ** p<.01; ¥** p<.001
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5.2.3. Correlacion entre el estado de salud percibido y la
sobrecarga

Se han realizado andlisis de correlacion para comprobar si el estado de salud
percibido, medido a través de la herramienta SF-36, correlaciona con la escala de
deteccion de riesgo de la persona cuidadora. En la tabla podemos observar como todas
las medidas obtenidas correlacionan de manera significativa, ademas todas las

correlaciones son muy significativas ya que en todas ellas los valores son p >.001.

Como se observa en la tabla 12 las tres medidas de la escala de Guberman, es
decir, el primer factor “expectativas del cuidado, conflicto familiar y salud” el segundo
factor “vida social y tiempo libre” asi como la puntuacion total de la escala
correlacionan de forma negativa con todas las dimensiones del SF-36, concretamente
con la funcion fisica, el rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcion social,
rol emocional y salud mental asi como las dos medidas estandarizadas que hemos
incluido. Estas correlaciones negativas en todas las medias, indican que a medida que
los niveles de sobrecarga del cuidador aumentan las medidas de la salud percibida por

parte del cuidador disminuyen.
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Tabla 12. Correlaciéon entre el estado de salud percibido y la sobrecarga

GubFacl GubFac2  Gubtotal FF RF DC SG VT FS RE SM CSF CSM
GubFacl 1
GubFac2 528*** 1
Gubtotal 956%** 755%** 1
FF - 351%xk 94 5%%x  _ 356%*x ]
RF - 423%%k  _269%K* - 41k%x  5QOXkx ]
DC - 455%kx L 33kkk _ 468%kk  G7Q¥kk gQ3Fk* |
SG =566 *¥* - 360*** - 5e7*¥¥k  G7E¥¥k  GAZRkk  gI¥kx |
\2) - 558%x*x 41 %%x  _G7Pkkx GO@F*kx  Gegqkkk  ghXxk  g33kkk q
FS - 578%*¥* - 455%kk - gOGFxk  478Fx*k  GR3kkk Gq7¥kx GRG¥kk 660*** 1
RE -484%x* L 334Kk L 480%kk  ZPQkkk  45Q%kkk  4)Gkkk  49Q%kk  B3Q%*k*  g56*** 1
SM -.660FF* - 45 kkx _ gpERKK 41 kkk 4QQFxk GDg¥kk  GO7¥kk 7Q4kdk  gQ3kkk g3 kkk {
CSF = 342%kx 9Kk U B44%%k Bi@kkk  770%kk 747%kx  gBG¥¥k  [Q5¥*k  3g9gkkx  110* 294%*x 1
CSM - 578%xx L 41%kx  _GR7kkk 9kkx  343kkk YRRk 430¥k*k  G77Fk*x 768k *k*  BO3kk*k  @3G5xkk 008 1

GubFac1: Expectativas del cuidado, conflicto familiar y salud; GubFac2: Vida social y Tiempo libre; Gubtot: Sumatorio Carga total; FF: Funcion fisica; RF:
Rol fisico; DC: Dolor corporal; SG: Salud general; VT: Vitalidad; FS: Funcion social; RE: Rol emocional; SM: Salud mental.; CSF: Componente sumatorio

fisico, CSM: Componente sumatorio mental
* p<.05; ** p<.01; *** p< 001
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5.3. Impacto del cuidado sobre el tiempo dedicado a
las actividades de la vida cotidiana. Datos
descriptivos referidos al tiempo de trabajo, ocio
y atencion a la familia y el cuidado de uno
mismo

El hecho de proporcionar cuidados a una persona dependiente suele conllevar
cambios en el estilo de vida de la persona cuidadora. Estos cambios afectan a la forma
en que se utiliza y dispone del tiempo para actividades laborales, familiares, personales
y de ocio y pueden tener repercusiones sobre la economia del nicleo familiar, la
calidad de las relaciones de pareja, el mantenimiento de redes sociales de apoyo, la

salud, etc.

Uno de los aspectos estudiados es el impacto de las tareas del cuidado sobre la
posibilidad de desempefiar una actividad profesional con normalidad. En la tabla 13 se
puede observar que, de las personas cuidadoras en edad de trabajar que han formado
la muestra para el andlisis de esta variable, un 75% indica que desde que cuida a su
familiar no puede plantearse trabajar fuera de casa. Ademas, del total de personas
cuidadoras de la muestra que actualmente trabajan -un 27% del total-, un 32,6% ha
tenido que reducir su jornada de trabajoy un 40,7% considera que su vida profesional

se ha resentido.

Otra parcela de tiempo que parece verse muy afectada por el hecho de tener
que proporcionar cuidados a una persona dependiente es la referente al ocio. Un 83%
de las personas que han formado parte en este estudio indican haber tenido que
“reducir su tiempo de ocio” debido a su actividad como cuidadores. Asimismo, un 45%
sefala que, desde que cuida, "no dispone de tiempo para cuidar de otras personas”
(otros miembros de la familia) como le gustaria y un 48,6% dice que "e/ tiempo para e/

cuidado de si'mismo se ha visto mermado’.
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Tabla 13. Porcentajes de los items relacionados con el uso del tiempo

SI % NO %

Por lo que se refiere al tiempo para el TRABAJO
Desde que cuida de su familiar...

Ha podido desarrollar con normalidad su trabajo 38,4 61,6
Ha tenido que reducir su jornada de trabajo 32,6 67,4
Su vida profesional se ha resentido 40,7 59,3
No puede plantearse trabajar fuera de casa 75,5 23,2

Por lo que se refiere al tiempo para el OCIO

Desde que cuida de su familiar...

Sigue disponiendo de la misma cantidad de tiempo libre que antes 8,8 91,2
Ha tenido que reducir su tiempo de ocio 83,4 16,6
No tiene tiempo para frecuentar a sus amistades 68,8 31,1

Por lo que se refiere al tiempo para LOS DEMAS

Desde que cuida de su familiar...

No dispone de tiempo para cuidar de otras personas como le gustaria 45,8 54,2

Tiene conflictos con su pareja 19,1 80,9

Por lo que se refiere al tiempo para SI MISMO

Desde que cuida de su familiar...

No tiene tiempo para cuidar de si mismo/a 48,6 51,4

Grafico 7. Tiempo para el TRABAJO

DESDE QUE CUIDA DE SU FAMILIAR...

ESi @No

Ha podido Ha tenido que Su vida No puede
desarrollar con redicir su profesional se ha plantearse
normalidad su jornada de resentido trabajar fuera de

trabajo trabajo casa
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Grafico 8. Tiempo para el OCIO

91,2%

83,4%

Sigue disponiendo  Ha tenido que  No tiene tiempo
de la misma reducir su tiempo para frecuentar a
cantidad de para el ocio sus amistades

tiempo libre que
antes
ESi ONo

Grafico 9. Tiempo para LOS DEMAS

Desde que cuida de su Desde que cuida de su
familiar no dispone de familiar tiene conflictos con
tiempo para cuidar de otras Su pareja

personas como le gustaria

mSi
ONo

mSsi
CONo

Grafico 10. Tiempo para SI MISMO

Desde que cuida de su familiar no tiene
tiempo para cuidar de si mismo

mSi
O No
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En los apartados 5.3.1., 5.3.2. y 5.3.3 se analiza en mayor detalle el impacto del
cuidado sobre tres bloques de actividades cotidianas: la actividad laboral, el ocio, el

tiempo para los demas y el cuidado de uno mismo.

5.3.1. Percepciones de las personas cuidadoras sobre el
efecto del cuidado en su actividad profesional.

Con el objetivo de conocer con mas detalle el impacto que el hecho de cuidar a
un familiar dependiente tiene sobre el tiempo dedicado (o que se podria dedicar) al
trabajo y a su desempefio del mismo se realizd un cruce de variables. Para ello se
selecciond en primer lugar a aquella parte de la muestra de cuidadores que dijo estar
compaginando su tarea de cuidador con alguna actividad profesional actualmente
(27% del total). El objetivo era cruzar las variables sociodemograficas de este grupo
(género, edad...) y contexto del cuidado (frecuencia del cuidado, etc.) con tres
posibles situaciones que se recogian en tres items del cuestionario, a saber, “Desde
que cuida de su familiar ha podido desarrollar con normalidad su trabajo”, "Desde que
cuidad de su familiar ha tenido que reducir su jornada de trabajo”, "Desde que cuidad
de su familiar su vida profesional se ha resentido”. También se selecciond a aquella
muestra que -alin no desempefando actividad profesional actualmente- se encontraba
en situacion de poder hacerlo por su edad (menos de 65 afios) y se cruzd con el item
“Desde que cuida de su familiar no puede plantearse trabajar fuera de casa’. Los

resultados se reflejan en las tablas 14 y 15 que aparecen a continuacion.
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Tabla 14. Valoracion del impacto del cuidado sobre el tiempo de trabajo en funcion
de las caracteristicas de la persona cuidadora. Distribucion porcentual, residuos

tipificados corregidos.

-Desde que cuida de su familiar...

...ha podido ...ha tenido que ...suvida ...no puede
desarrollar con reducir su profesional se  plantearse
normalidad su jornada de ha resentida trabajar fuera
trabajo trabajo de casa
SI% NO% SI % NO% SI% NO% SI% NO%
Genero
Hombre 45 55 20 80 45 55 66,7 33,3
Mujer 36,4 63,6 36,4 63,6 39,4 60,6 77,6 22,4
p 487 171 .656 .343
Edad
<35 37,5 62,5 25 75 50 50 50 50
35-44 26,1 73,9 6(0,)9 39,1 47,8 52,2 82,4 17,6
+
45-54 39,5 60,5 28,9 71,1 39,5 60,5 85,4 14,6
55-64 50 50 125 875% 31,3 688 74 26
65-74 100 0 0 100 0 100 70 30
p .405 .018 722 220
Estado civil
Soltero/a 39,4 60,6 27,3 72,7 45,5 54,5 60 40
Casado/a 35,7 64,3 35,7 64,3 40,5 59,5 81,6 18,4
Viudo/a 50 50 50 50 0 100 60 40
Separado/a 44,4 55,6 33,3 66,7 33,3 66,7 77,8 22,2
Divorciado/a
p .941 .828 .597 117
Nivel de estudios
Menos de primarios 16,7 83,3 16,7 83,3 33,3 66,7 77,8 22,2
Primarios 33,3 66,7 28,6 71,4 28,6 71,4 78,8 21,3
Bachiller superior 37,8 62,2 45,9 54,1 45,9 54,1 74,3 25,7
Estudios superiores 50 50 18,2 81,8 45,5 54,5 66,7 33,3
p 443 115 .564 .768
Menores de 15
afos
Si 222 778" 481% 519 519 48,1 926 74
No 45,84 542 254 746" 356 64,4 72 27
.037 .037 .154 .029

p
() Residuos tipificados corregidos con valor absoluto > 1,96
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Tabla 15. Valoracion del impacto del cuidado sobre el tiempo de trabajo en funciéon
del contexto en el que se produce el cuidado. Distribucién porcentual, residuos

tipificados corregidos.

-Desde gue cuida de su familiar...

...ha podido ...ha tenido que ...suvida ...No puede
desarrollar con reducir su profesional se  plantearse
normalidad su jornada de ha resentida trabajar fuera
trabajo trabajo de casa
SI % NO % SI % NO% SI% NO% SI% NO%
Cuidados
Dias 0 100 75 25 50 50 25 75
Meses 60 40 0 100 40 60 50 50
Afios 39 61 325 675 40,3 59,7 500 50
p .175 .058 927 .043
Convivencia
Si 36,4 63,6 36,4 63,6 394 60,6 77,4 22,6
No 47,4 52,6 21,1 78,9 42,1 57,9 63,6 36,4
p .386 211 .832 .302
Frecuencia
cuidado
Permanentemente 28,3 71,7 50t 50 37 63 81,4 18,6
Algunas horas al 44,8 55,2 17,2 828% 51,7 483 25 75t
dia
Algunas horas cada 62,5 37,5 0 1009 12,5 87,5 80 20
semana
Algunos dias cada 50 50 0 100 100 0 66,7 33,3
mes
p .204 .003 .065 .000
Ayuda
Si 35,7 64,3 28,6 71,4 41,1 58,9 71,7 28,3
No 43,3 56,7 40 60 40 60 79,8 20,2
P .489 .281 .923 .252
Tipo de relacion
Nada satisfactoria 0 100 0 100 50 50 100 0
Poco satisfactoria 25 75 75 25 50 50 375 62,50
Regular 37,5 62,5 25 75 50 50 84,2 15,8
Bastante 37 63 25,9 74,1 40,7 59,3 71,2 28,8
satisfactoria
Muy satisfactoria 41,9 58,1 37,2 62,8 39,5 60,5 82,4 17,6
p 774 .255 .974 .038

() Residuos tipificados corregidos con valor absoluto > 1,96
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Como se puede observar los resultados muestran que existen algunas diferencias
significativas (x* (4) = 11,977, p < .05) en dos franjas de edad en las que se ha
clasificado a las personas cuidadoras que han participado en el estudio y que
desarrollan alguna actividad profesional. En concreto se ha podido observar que en el
grupo de personas que se ha visto en la necesidad de reducir su jornada laboral
predominan las de edad comprendida entre los 35 y 44 afios (z = 3,2) mientras que
en el grupo que considera que no ha necesitado reducir su tiempo de trabajo existe un
predominio de personas de edades comprendidas entre los 54 y 65 afos (z = 2). El
tipo de familia de las personas cuidadoras mas jovenes que, ademas de cuidar a un
familiar dependiente pueden tener que hacer frente al cuidado de hijos puede ser una
causa que explique este hecho sobre todo si tenemos en cuenta que, los resultados de
analizar la presencia de menores de 15 afios en el nlcleo familiar del cuidador
principal, también han mostrado diferencias significativas (x* (1) = 4,341; p <.05), de
forma que el 45,8% (z = 2,1) de las personas cuidadoras que no conviven con
menores de 15 afios ha podido desarrollar con normalidad su trabajo, mientras que el
77,8% (z = 2,1) de las personas cuidadoras que vive con menores de 15 afios en el

hogar si que ha percibido dificultades en este sentido.

Si observamos las variables relacionadas con el contexto en que se produce el
cuidado -especificamente desde cuando se prestan los cuidados al familiar
dependiente- se puede observar que se encontraron diferencias estadisticamente
significativas (x> (3) = 8,173; p =< .05) entre el grupo de cuidadores que llevan
realizando labores de cuidado desde hace afios (z = 2,7), que afirma que no podria
plantearse trabajar fuera de casa y el grupo de personas que comenzo las tareas de
cuidado hace sélo unos dias (z = 2,5) que considera que si podria hacerlo. En

cualquier caso este dato debe asumirse con cautela debido a la gran diferencia entre
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los grupos comparados ya que mas de 90% de la muestra lleva anos proporcionando
cuidados. Por lo que se refiere a la frecuencia con la que se prestan cuidados al
familiar dependiente encontramos diferencias significativas (x> (3) = 14,208; p < .01)
que confirman que las personas que ofrecen cuidados de forma permanente son las
que mas han tenido que reducir su jornada laboral (z = 36), mientras que en el grupo
de personas que no se han visto en la obligacién de reducir su tiempo de trabajo
predominan aquellos que ejercen la labor de cuidado algunas horas a la semana (z =
2,1). También se encontraron diferencias estadisticamente significativas (x* (3) =
8,173; p < .05) entre estos dos grupos (los que cuidan permanentemente y los que lo
hacen sodlo algunas horas al dia) por lo que se refiere a su percepcidon sobre si podrian
0 no plantearse trabajar fuera de casa. Entre las que opina que no podrian hacerlo
predominan -como cabria esperar- aquellas que llevan realizando labores de cuidado
desde hace afos (z = 2,7), sin embargo, en el grupo de personas que si podria
plantearse trabajar fuera de casa predominan aquellos que llevan cuidando desde hace

sélo unos dias (z = 2,5).

5.3.2. Percepciones de las personas cuidadoras sobre el
efecto del cuidado en su tiempo para el ocio

En este apartado se ha pretendido profundizar sobre la influencia que el hecho
de prestar cuidados a un familiar dependiente tiene sobre el uso del tiempo de ocio de
la persona cuidadora. Como ya hemos visto, las personas cuidadoras que han
conformado la muestra de este estudio coinciden en indicar que el hecho de cuidar es
una actividad que afecta negativamente a su tiempo para el ocio. Analizar aspectos
especificos puede proporcionar algunas pautar para comprender mejor este hecho y
adoptar posible medidas. Para ello se ha procedido a cruzar variables
sociodemograficas sobre la persona cuidadora y relativas al contexto en que se

produce el cuidado con tres cuestiones: “Desde que cuida de su familiar sigue
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disponiendo de la misma cantidad de tiempo libre que antes’, "Desde que cuida de su
familiar ha tenido que reducir su tiempo para el ocio”, "Desde que cuida de su familiar
no tiene tiempo para frecuentar sus amistades”. Los resultados se presentan en las
tablas 16 y 17. Como se puede observar en ellas los resultados dan idea del
importante efecto que cuidar tiene sobre el tiempo disponible para el ocio pero no
muestran muchas diferencias significativas. Tal vez las mas resaltable son las referidas
a la edad, la forma de convivencia y la calidad de la relacidon entre persona cuidadora y
receptora del cuidado. En todo caso, el analisis de los resultados obtenidos en la sub-
escala de ocio y actividades sociales del REACH II, especificamente disenada para
medir las percepciones de los cuidadores sobre el tiempo libre, se presenta en el

apartado 5.4.1.
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Tabla 16. Valoracion del impacto del cuidado sobre el tiempo ocio en funcion de las
caracteristicas de la persona cuidadora. Distribucion porcentual, residuos tipificados
corregidos.

-Desde gue cuida de su familiar...

...sigue disponiendo ...ha tenido que ...No tiene tiempo
de la misma reducir su tiempo para frecuentar a sus
cantidad de tiempo  para el ocio amistades
libre que antes
SI % NO % SI % NO % SI % NO %
Genero
Hombre 7,7 92,3 93,8 6,2 70,8 29,2
Mujer 9,1 90,8 80,7 19,3 68,4 31,6
P .729 .011 711
Edad
<35 0 100 87,5 12,5 50 50
35-44 10 90 80 20 50 50t
45-54 6,3 93,7 87,3 12,7 73,1 26,9
55-64 11,2 88,8 87,6 12,4 75,3 24,7
65-74 14,6 85,4 83,3 16,7 75 25
>75 4,3 95,7 70,2 29,8 66 34
p .297 132 .027
Estado civil
Soltero/a 8,3 91,7 81,7 18,3 58,3 41,7
Casado/a 9,4 90,6 84,8 15,2 71,4 28,6
Viudo/a 6,7 93,3 66,7 33,3 60 40
Separado/a 5,6 94,4 83,3 16,7 76,5 23,5
Divorciado/a
p .960 422 222
Nivel de estudios
Menos de primarios 11,3 88,7 74,2 25,8 74,2 25,8
Primarios 6,7 93,3 88,1 11,9 66,7 33,3
Bachiller superior 8,6 91,4 86,4 13,6 68,8 31,3
Estudios superiores 10,3 89,7 74,4 25,6 69,2 30,8
p 715 .032 .770
Trabajar fuera
casa
SI 5,8 94,2 82,6 17,4 62,4 37,6
No 8,8 91,2 83,8 16,2 72,4 27,6
p .388 .796 .087
Menores de 15
afnos
Si 6,8 93,2 79,7 20,3 67,8 32,2
No 9,2 90,8 84,2 15,8 69,1 30,9

.548 .395 .844

p
) Residuos tipificados corregidos con valor absoluto > 1,96
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Tabla 17. Valoracion del impacto del cuidado sobre el tiempo ocio en funcion del

contexto en el que se produce el cuidado. Distribucién porcentual,

tipificados corregidos.

-Desde gue cuida de su familiar...

residuos

...sigue disponiendo
de la misma

...ha tenido que
reducir su tiempo

...no tiene tiempo
para frecuentar a sus

cantidad de tiempo  para el ocio amistades
libre que antes
SI % NO % SI % NO % SI % NO %
Cuidados
Dias 10 90 80 20 80 20
Semanas 50 50 100 0 100 0
Meses 0 100 87,5 12,5 50 50
Afos 8,7 91,3 83,2 16,8 68,7 31,3
p .170 .900 422
Convivencia
Si 9,4 90,6 83,2 16,8 70,5(*) 29,5
No 3,2 96,8 83,9 16,1 51,6 48,4
p 247 .926 .031
Frecuencia
cuidado
Permanentemente 8,3 91,7 83,9 16,1 71,9 28,1
Algunas horas al 15,6 84,4 80 20 60% 40%
dia
Algunas horas cada 0 100 92,3 7,7 46,2 53,8
semana
Algunos dias cada 0 100 66,7 33,3 50 50
mes
p 214 .500 .076
Ayuda
Si 7,5 92,5 84,3 15,7 70,9 29,1
No 10 90 82,5 17,5 66,9 33,1
p 439 .670 .440
Tipo de relacion
Nada satisfactoria 0 100 44,4 55,6(*) 77,8 22,2
Poco satisfactoria 5,6 94,4 94,4 5,6 83,3 16,7
Regular 7,7 92,3 89,7 10,3 79,5 20,5
Bastante 6,6 93,4 84 16 70,8 29,2
satisfactoria
Muy satisfactoria 11,9 88,1 83,2 16,8 62 38
483 .012 114

) Residuos tipificados corregidos con valor absoluto > 1,96

Hay una tendencia general a percibir que el cuidado resta tiempo para

frecuentar amistades y las diferencias parecen ser

significativas en funcion de la

edad de la persona cuidadora (x* (5) = 12,678; p < .05). En concreto son las que

tienen entre 35 y 44 (z=2,8) las que dicen tener mas tiempo para relacionarse con sus

amistades.
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Como cabria esperar también se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en funcion de si la persona cuidadora convive de manera permanente
0 no con la persona receptora de cuidados (x> (1) = 4,649; p < .05). Los resultados
indican que las personas que conviven de manera permanente con su familiar
dependiente no tienen tanto tiempo para frecuentar a sus amistades en comparacién
con aquellos que no viven con la persona receptora de cuidados (z = 2,2, en ambos
casos). Curiosamente el hecho de disponer de ayuda de un cuidador de apoyo no
parece incidir en la reduccidn general del tiempo de ocio y de encuentro con
amistades, tal vez como ya se ha comentado porque el cuidador principal,
independientemente de las ayudas recibidas, se percibe responsable del cuidado de su
familiar hasta el punto de no delegar o hacerlo para tareas minimas, su cuidado en
otra persona. Esto puede ser especialmente acusado en cuidadores de mayor edad por
lo que un analisis sobre la existencia de cuidador de apoyo y edad del cuidador

principal podria ser interesante en el futuro.

Un Ultimo resultado estadisticamente significativo es el relacionado con la
satisfaccion con la cual la persona cuidadora percibe su relacién con la persona
receptora de cuidados (x* (4) = 12,829; p < .05). En este sentido se observa que
aquellas personas que perciben la relacion con su familiar dependiente de manera
poco satisfactoria consideran que no han tenido que reducir su ocio (z = 3,3). Tal vez
la desvinculacion afectiva ha permitido al cuidador no renunciar a sus practicas de ocio
sin por ello albergar sentimientos de culpa. Puede ser uno de los pocos puntos
positivos, la libertad que concede la desvinculacion afectiva de la persona cuidada,
porque en general (tal y como ya se puso de manifiesto en el estudio general sobre

cuidadores de Bizkaia) una valoracidn positiva de la relacidon con la persona cuidada se
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ha comprobado que tiene efectos positivos en el afrontamiento del estrés que general

el cuidado.

5.3.3. Percepcién de las personas cuidadoras sobre el
efecto del cuidado en su tiempo para los demas y
para el cuidado de si mismas

Con el objetivo de comprender mejor el impacto del cuidado sobre el tiempo del
que la persona cuidadora dispone para atender a otras personas, relacionarse con su
pareja y cuidar de si mismo, se han cruzado las principales caracteristicas de la
persona cuidadora y del contexto en el que se produce el cuidado con las siguientes
cuestiones: “Desde que cuida de su familiar no dispone de tiempo para cuidar de otras
personas como le gustaria”, "desde que cuida de su familiar tiene confiictos con su
pareja’, "Desde que cuida de su familiar no tiene tiempo para cuidar de si mismo/a’”.

Los resultados se reflejan en las tablas 18 y 19 que aparecen a continuacion.
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Tabla 18. Valoraciéon del impacto del cuidado sobre el tiempo dedicado a los demas y
a uno mismo, en funcion de las caracteristicas de la persona cuidadora. Distribucion
porcentual, residuos tipificados corregidos.

-Desde que cuida de su familiar...

...no dispone de ...tiene conflictos con ...no tiene tiempo
tiempo para cuidar  su pareja? para cuidar de si
de otras personas mismo?
como le gustaria?
SI % NO % SI % NO % SI % NO %
Genero
Hombre 43,1 56,9 12,3 87,7 40 60
Mujer 46,5 53,5 20,9 79,1 50,8 49,2
p 626 117 .120
Edad
<35 18,3 81,3™ 18,3 81,3 37,5 62,5
35-44 32,5 67,5 15 85 42,5 57,5
45-54 38 62 29,1 70,9 55,7 44,3
55-64 51,7 48,3 15,7 84,3 42,7 57,3
65-74 64,6 35,4 18,8 81,3 56,3 43,8
>75 48,9 51,1 12,8 87,2 48,9 51,1
p .003 .190 .375
Estado civil
Soltero/a 10 90" 11,7 88,3 36,7 63,3
Casado/a 56,7 43,3 22,8 77,2 50,4 49,6
Viudo/a 53,3 46,7 0 100 60 40
Separado/a 16,7 83,3 16,7 83,3 50 50
Divorciado/a
p .000 .086 .156
Nivel de estudios
Menos de primarios 61,3 38,7 19,4 80,6 58,1 41,9
Primarios 49,6 50,4 15,6 84,4 43,7 56,3
Bachiller superior 37 63 22,2 77,8 50,6 49,4
Estudios superiores 25,6 74,4 23,1 76,9 46,2 53,8
p .001 .569 .290
Trabajar fuera
casa
SI 30,2 69,8*) 17,4 82,6 48,8 51,2
No 52,2 47,8 19,3 80,7 48,7 51,3
p .000 .707 .981
Menores de 15
anos
Si 50,8 49,2 22 78 59,3 40,7
No 44,6 55,4 18,5 81,5 46,2 53,8

.386 .529 .068

p
) Residuos tipificados corregidos con valor absoluto > 1,96
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Tabla 19. Valoracién del impacto del cuidado sobre el tiempo dedicado a los demas y
a uno mismo, en funcién de las caracteristicas del contexto en el que se produce el
cuidado. Distribucion porcentual, residuos tipificados corregidos.

-Desde que cuida de su familiar...

...no dispone de ...tiene conflictos con  ...no tiene tiempo
tiempo para cuidar  su pareja? para cuidar de si
de otras personas mismo?
como le gustaria?
SI % NO % SI % NO % SI % NO %
Cuidados
Dias 60 40 10 90 50 50
Semanas 50 50 50 50 100 0
Meses 50 50 25 75 75 25
Afos 45 55 19,1 80,9 47,3 52,7
p .810 .584 .208
Convivencia
Si 46,5 53,5 17,8 82,2 49 51
No 38,7 61,3 32,3 67,7 41,9 58,1
p .408 .053 .458
Frecuencia
cuidado
Permanentemente 49,2 50,8 17,7 82,3 50,4 49,6
Algunas horas al 35,6 64,4 22,2 77,8 37,8 62,2
dia
Algunas horas cada 30,8 69,2 30,8 69,2 46,2 53,8
semana
Algunos dias cada 16,7 83,3 33,3 66,7 66,7 33,3
mes
p .097 471 .355
Ayuda
Si 47,8 52,2 20,1 79,9 49,7 50,3
No 43,8 56,3 18,1 81,9 47,5 52,5
p .468 .650 .696
Tipo de relacion
Nada satisfactoria 66,7 33,3 33,3 66,7 77,8 22,2
Poco satisfactoria 55,6 44,4 44,4 55,6 61,1 38,9
Regular 61,5 38,5 25,6 74,4 56,4 43,6
Bastante 46,2 53,8 18,9 81,1 47,2 52,8
satisfactoria
Muy satisfactoria 38,5 61,5 12,6 87,4%) 43,4 56,6

.055 .008 .147

(‘“SDResiduos tipificados corregidos con valor absoluto > 1,96

Una vez mas se vuelve a observar que las personas cuidadoras mas mayores,
marcadas por la educacion recibida y los valores sociales imperantes, parecen asumir
con mayor intensidad el cuidado. De hecho cuando se le presenta al cuidador la
cuestién “Desde que cuida de su familiar no dispone tiempo para cuidar de otras
personas como le gustaria” se observan diferencias por edad (X (5) = 17,767; p <
.01). En concreto se observa que entre quienes opinan que NO disponen de tanto
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tiempo para hacerlo, predominan los cuidadores de edades comprendidas entre los 65
y 74 afos (z = 2,8) sin embargo entre quienes no parecen de acuerdo con la
afirmacion (esto es, opinan que SI disponen de tiempo suficiente para cuidar de otras
personas como les gustaria) predominan aquellos con una edad menor de 35 afios (z
= 2,2). Directamente relacionado con este hecho también se encontraron diferencias
estadisticamente significativas con respecto al nivel de estudios de las personas
cuidadoras (x* (3) = 15,684; p < .001). Se puede observar que el 61,3% de las
personas cuidadoras sin estudios primarios consideran que no tienen el tiempo que les
gustaria para dedicarlo al cuidado de otras personas (z = 2,7) mientras que el 74,4%
de las personas con estudios superiores, las mas jovenes tal y como se puso de relieve
en el estudio general sobre personas cuidadoras, consideran que si tienen tiempo para
ello (z =2,7).

También en relacion con este aspecto se encontraron diferencias
estadisticamente significativas en funcién del estado civil de la persona cuidadora (x>
(4) = 50,561; p <.001). Los resultados indican que las personas que no tienen tiempo
para cuidar de otras personas como les gustaria son predominantemente cuidadores
casados (z = 6), mientras que los solteros (z = 6,2) y los divorciados o separados (z =
2,6) constituyen el grupo de personas que consideran que si tienen tiempo para
dedicarlo al cuidado de otros.

Finalmente, con respecto a este item, se encontraron diferencias
estadisticamente significativas con respecto al hecho de trabajar fuera del domicilio
(x* (1) = 12,117; p <.001). En este sentido, las personas que no trabajan fuera del
hogar consideran que tienen menos tiempo para cuidar de otras personas en
comparacion con aquellos cuidadores que trabajan fuera de casa (z = 3,5, en ambos

Casos).
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5.4. El tiempo de ocio de las personas cuidadoras.

5.4.1. Datos del Inventario de actividades sociales
(actividades de ocio) REACH-II

En primer lugar se han analizado las respuestas a cada uno de los items de la
escala indicada con el objetivo de conocer con qué frecuencia las personas cuidadoras
del estudio llevan a cabo diferentes actividades de ocio. En la tabla 20 se puede
observar que la gran mayoria de las personas cuidadoras (mas del 50% en todos los
casos) considera que ha tenido poco tiempo para realizar este tipo de actividades.
También destacan los porcentajes de personas que consideran que no han tenido nada
de tiempo para dedicarlo a actividades sociales frente al escaso porcentaje de personas

que han tenido mucho tiempo para ello.

Tabla 20. Porcentajes de respuestas en los items del Inventario de Actividades
sociales REACH-11

\ETE] Poco Mucho

% % %
¢Cuanto tiempo ha tenido para....
Hacer cosas con las que ha disfrutado 11.7 79.7 8.7
Estar tranquilo, a solas 23.5 67.8 8.8
Ir a misa o a reuniones de su asociacién 29.2 61.3 9.6
Sus Hobbies o aficiones 26 66.7 7.4
Salir a comer o a cenar fuera u otras actividades sociales 37.9 55.9 6.1
Divertirse con otras personas 30.5 64 5.5
Visitar a su familia 0 amigos 23.2 68.4 8.4

5.4.2. Relacion entre la realizacion de actividades de ocio y
las caracteristicas socio demograficas de la persona
cuidadora y del cuidado

A continuacion se presentan los resultados correspondientes a la relacién
existente entre el tiempo para realizar ciertas actividades de tipo social y las
caracteristicas de la persona cuidadora asi como del cuidado. Con el fin de poder
obtener la maxima informacidn se han analizado las frecuencias de respuesta por item

en lugar de utilizar puntuaciones directas.
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Tabla 21a. Valoraciéon sobre la cantidad de tiempo disponible para la realizacion de actividades de ocio, en funcion de las caracteristicas
sociodemograficas de la persona cuidadora. Distribucion porcentual, residuos tipificados corregidos.

¢Cuanto tiempo ha
tenido para hacer

¢Cuanto tiempo ha
podido estar tranquilo,

¢Cuanto tiempo ha
tenido para ir a misa o

¢Cuanto tiempo ha
tenido para sus hobbies

¢Cudnto tiempo ha
tenido para salir a comer

¢Cudnto tiempo ha
tenido para divertirse con

¢Cudnto tiempo ha
tenido para visitar a si

cosas con las que ha a solas? reuniones en su o aficiones? o cenar fuera o para otras personas? familia 0 amigos?
disfrutado? asociacion? otras actividades
sociales?
Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco  Mucho
Genero
Hombre 13,8 75 11,7 11,7 733 159 20,4 66,7 13 17,2 71,9 10,9 39,7 55,6 4,8 39,7 55,6 4,8 24,6 70,8 4,6
Mujer 11,3 80,8 79 263" 664 773 31,3 59,9 8,8 28,2 65,3 6,5 37,5 56 6,5 28,2 66,1 5,7 22,9 67,8 9,4
p .559 .018 .234 .128 .861 .208 465
Edad
<35 0 91,7 83 28,6 71,4 0 20 70 10 143 78,6 7,1 7,1 71,4 21,49 154 76,9 7,7 0 92,8 71
35-44 79 789 132 205 692 103 22,6 548 22,67 231 66,7 10,3 27,7 658 10,5 154 71,8 12,8 105 658 23,7
45-54 8 86,7 53 143 79,2 6,5 25 73,49 16 154 833" 13 241 74,79 13 21,5 7724 1.3 154 833" 173
55-64 11,2 80,9 7,9 25,6 62,2 12,2 338 61,3 5 33,3 56,7 10 37,4 56 6,6 27 66,3 6,7 19,8 72,5 7,7
65-74 20 71,1 89 28,3 58,7 13 31,8 52,3 15,9 36,2 57,4 6,4 62,2 333 44 51,19 46,8 2,1 4139 522 6,5
>75 171 709 12,2 31,7 659 24 31 54,8 14,3 25 63,6 11,4 61,49 31,8 6,8 51,2 415% 73 442 442 11,6
p .400 212 .041 .031 .000 .000 .000
Estado
civil
Soltero/a 91 782 12,7 123 71,9 158 265 653 8,2 153 746 10,2 18,4 69,57 11,99 121 793" 86 155 74,1 10,3
Casado/a 13,1 79,8 7 259 676 6,5 294 61,4 9,1 29,7 64,4 59 4424 521 3,7 36,7 595 3,7 24,4 68,7 6,9
Viudo/a 71 786 14,3 21,4 64,3 14,3 50 30 20 20 66,7 13,3 40 40 20 26,7 60 13,3 26,7 53,3 20
Separado/a 6,3 81,3 12,5 22,2 66,7 11,1 143 71,4 14,3 11,8 76,5 11,8 16,7 77,87 56 16,7 72,2 11,1 27,8 61,1 11,1
Divorciado/
d
p .822 .052 371 .072 .000 .016 .530

) Residuos tipificados corregidos con valor absoluto > 1,96
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Tabla 21b. Valoraciéon sobre la cantidad de tiempo disponible para la realizacién de actividades de ocio, en funcion de las caracteristicas

sociodemogréaficas de la persona cuidadora. Distribucidn porcentual, residuos tipificados corregidos.

¢Cuanto tiempo ha
tenido para hacer cosas

¢Cuanto tiempo ha
podido estar tranquilo,

¢Cuanto tiempo ha

tenido para ir a misa o

¢Cuanto tiempo ha
tenido para sus

¢Cuanto tiempo ha tenido

para salir a comer o

¢Cuanto tiempo ha tenido
para divertirse con otras

¢Cuanto tiempo ha
tenido para visitar a si

con las que ha a solas? reuniones en su hobbies o aficiones? cenar fuera o para otras personas? familia 0 amigos?
disfrutado? asociacion? actividades sociales?
Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco  Mucho

Nivel de
estudios

Menosde 254" 64,4 102 345 569 86 382 509 10,9 39 542 68 5861 345 6,9 52,6 42,1 53  44,8% 46,6 8,6
primarios

Primarios 9,5 84,94 5,6 24,6 67,7 7,7 26,7 67,2 6 26,3 68,4 53 40,6 56,4 3 31,8 65,9 2,3 19,5 74,4 6

Bachiller 53 84 10,7 20,3 68,4 11,4 299 59,7 10,4 23,8 67,5 8,8 30 63,8 6,3 20 72,54 7,5 21,5 67,1 11,4
superior

Estudios 10,5 76,3 132 105 81,6 7,9 21,2 60,6 182 10,5 76,3 13,2 158 684 158" 162 70,3 13,5 79 81,6 10,5
superiores

p .007 174 211 .058 .000 .000 .001
Menores
de 15 anos

Si 7,1 85,7 7,1 22,4 72,4 5,2 27,1 62,5 10,4 27,6 67,2 5,2 37,5 60,7 1,8 25,9 69 5,2 14 71,9 14

No 12,7 78,3 9 23,7 66,7 9,6 29,6 61 9,4 25,6 66,5 7,9 38 54,9 7.1 31,6 62,8 5,6 25,3 67,6 7,1

p 426 .514 .932 .762 .306 .669 .070
Trabajo
fuera casa

Si 6 84,3 9,6 159 74,4 9,8 28,8 60,6 10,6 21,2 70,6 8,2 17,9 76,24 6 19 72,6 10,7 14,3 75 10,7

No 14 77,6 8,4 26,1 65,3 8,6 192 61,4 94 274 655 7,2 453" 484 6,3 345" 60,9 4,5 266 658 7,7

.158 171 .960 .535 .000 .021 .067

) Residuos tipificados corregidos con valor absoluto > 1,96
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Tabla 22a. Valoracion sobre la cantidad de tiempo disponible para la realizacion de actividades de ocio en funciéon de las caracteristicas del
cuidado. Distribucién porcentual, residuos tipificados corregidos

¢Cuanto tiempo ha ¢Cuanto tiempo ha ¢Cuanto tiempo ha ¢Cuanto tiempo ha ¢Cuanto tiempo ha tenido ¢Cuanto tiempo ha ¢Cuanto tiempo ha
tenido para hacer podido estar tranquilo, a  tenido para ira misa o  tenido para sus hobbies para salir a comer o tenido para divertirse tenido para visitar a si
cosas con las que ha solas? reuniones en su o aficiones? cenar fuera o para otras con otras personas? familia o amigos?
disfrutado? asociacion? actividades sociales?

Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco Mucho

Cuidados

Dias 10 70 20 77,84 222 0 33,3 66,7 0 444 556 0 556 44,4 0 444 556 0 66,7 33,3 0
Semanas 0 100 0 0 50 509 100 0 0 100 0 0 50 50 0 50 50 0 50 50 0
Meses 143 71,4 143 0 85,7 14,3 40 60 0 0 87,5 12,5 25 75 0 25 62,5 12,5 12,5 75 12,5
Afios 11,8 80 8,2 22,6 68,8 8,7 286 61,2 10,2 256 669 7,5 37,8 55,7 6,5 30,2 642 56 21,7 69,7 86
D .862 .001 .652 .253 .790 .882 .071
Convivencia

Si 12 798 82 25,3 67 7,7 29,9 61,1 9 28,1 655 65 40,67 53,6 5,8 32,5 62,5 5,1 25 67 8
No 10 76,7 13,3 9,7 74,2 16,1 25 583 16,7 9,7 774 129 16,7 73,3 10 10,7 78,6 10,7 9,7 774 12,9
p 631 .068 467 .055 .034 .040 133
Frecuencia

cuidado

Permanentem. 13,6 78,3 8,1 261 66,9 7 30,6 60,3 9,1 30,29 63,7 6,1 433" 1527 41 3465 61,8 3,7 25,2 68,3 6,5
Algunas 45 84,1 11,4 20,5 63,6 159 22,9 68,6 8,6 152 739 10,9 19,6 652 1524 16,7 71,4 11,99 186 67,4 14
horas/dia

Algunas horas 7,7 846 7,7 0 92,3 7,7 10 80 10 0 84,6 15,4 8,3 83,3 8,3 8,3 75 16,7 0 84,6 154
cada semana

Algunos dias 0 83,3 16,7 0 66,7 333" 50 16,7 33,3 0 83,3 16,7 33,3 50 16,7 16,7 66,7 16,7 33,3 333 333"
cada mes

p .589 .029 161 .039 .002 .016 .037

) Residuos tipificados corregidos con valor absoluto > 1,96
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Tabla 22b. Valoracion sobre la cantidad de tiempo disponible para la realizacion de actividades de ocio en funciéon de las caracteristicas del
cuidado. Distribucién porcentual, residuos tipificados corregidos.

¢Cuanto tiempo ha ¢Cuanto tiempo ha ¢Cuanto tiempo ha ¢Cuanto tiempo ha ¢Cuanto tiempo ha ¢Cuanto tiempo ha ¢Cuanto tiempo ha
tenido para hacer podido estar tranquilo, a  tenido para ir a misa o  tenido para sus hobbies 0  tenido para salir a comer  tenido para divertirse tenido para visitar a si
cosas con las que ha solas? reuniones en su aficiones? o cenar fuera o para con otras personas? familia 0 amigos?
disfrutado? asociacion? otras actividades
sociales?
Nada Poco Mucho Nada Poco  Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco  Mucho Nada Poco  Mucho Nada Poco Mucho Nada Poco  Mucho

Recibe
ayuda

Si 10,5 804 9,2 24,2 66 9,8 25,9 63,7 10,4 22,8 69,6 7,6 30,3 61,94 7,7 26,5 68,2 53 20,8 71,4 7,8

No 129 789 8,2 22,7 69,5 7,8 32,4 58,8 8,8 29,2 63,6 7,1 45,5 50 4,5 344 59,9 57 25,6 65,4 9

P .780 .756 .498 431 .018 .295 .514
Tipo de
relacion
Nada 25 75 0 55,67 44,4 0 22,2 66,7 11,1 5561 444 0 55,6 44,4 0 55,6 44,4 0 55,67 44,4 0
satisfactoria
Poco 26,3 733 0 4214 526 53 353 64,7 0 50t 50 0 474 52,6 0 26,3 73,3 0 47,49 52,6 0
satisfactoria
Regular 10,5 84,2 53 17,9 76,9 51 33,3 63,3 3 30,8 64,1 51 50 44,4 5,6 32,4 62,2 54 31,6 65,8 2,6
Bastante 10,1 838 61 144 7799 77 244 644 111 162 77,1 6,7 33 60,4 6,6 24 702 58 136 79,6 6,8
satisfactoria
Muy 10,7 75,6 13,7 27,5 61,1 11,5 29,1 59 12 25 65,4 9,6 36 56,6 7,4 32,8 604 6,7 22,1 64,7 13,29
satisfactoria
p .110 .015 .705 .021 .544 .506 .001

) Residuos tipificados corregidos con valor absoluto > 1,96
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Los resultados de cruzar la variable género con los items (y frecuencias de
respuesta a cada uno de ellos) de la sub-escala del REACH- permiten afirmar que no
existen muchas diferencias estadisticamente significativas. De hecho sdlo se producen
en uno de los items, el referido al tiempo para estar tranquilos, a solas (x> (2) = 8,025;
p < .05). En relacidén con esta cuestion aunque tanto hombres (73.3%) como mujeres
(66,4%) consideran que disponen de poco tiempo sin embargo son mas los hombres
(z= 1,9) que consideran disponer de mucho tiempo para estar tranquilos y mas las

mujeres (z=2,4) que dicen disponer de nada de tiempo para ello.

Por lo que se refiere a la edad, diremos que tal y como se ha observado
anteriormente los resultados indican que las personas cuidadoras menores de 45 afos
perciben disponer de mas tiempo para actividades de ocio que las personas cuidadoras
de mayor edad. También por lo que se refiere al tiempo para participar en actividades
de ocio —medidas en nuestro estudio a través de la sub-escala Socia/ Activities del
REACH-II- se observa una tendencia similar. En concreto se han hallado diferencias
significativas en la cantidad de tiempo disponible (nada, poco, mucho) para realizar
actividades de ocio en funcién de la edad en 5 de los 7 items que incluye la escala:
salir a comer o cenar fuera o para realizar otras actividades sociales (x> (10) = 47,722;
p < .001), divertirse con otras personas (x* (10) = 34,920; p < .001), visitar a amigos
o familiares (x> (10) = 48,622; p < .001), ir a reuniones de asociaciones o ir a misa
(x* (10) = 18,918; p < .05) y realizar aficiones o hobbies (x* (10) = 19,787; p < .05).
A continuacién se incluyen las puntuaciones de cada caso, si bien todas las diferencias
muestran la misma tendencia, a mayor edad, menor cantidad de tiempo para las

actividades de ocio que incluye la escala.
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Con respecto al tiempo para salir a comer o cenar fuera o para realizar otras
actividades sociales (x> (10) = 47,722; p < .001), los resultados indican que las
personas menores de 35 anos (z = 2,4) son las que con mas frecuencia dicen
tener mucho tiempo para este tipo de actividades, las de 45 a 54 (z=3,9) las que
mas frecuentemente consideran tener poco tiempo para realizar actividades
sociales y las personas de 65 a 74 anos (z=3,6) y mayores de 75 (z=3,5) las que
con mas frecuencia considera que no tiene nada de tiempo para este tipo de
actividades. Parece confirmarse que a mayor edad de la persona cuidadora menor
es la percepcion sobre la cantidad del tiempo disponible para actividades sociales
relacionadas con salir fuera.

Esta misma tendencia se observa en relacion al item en el que se cuestionar por el
tiempo para divertirse con otras personas. Los resultados también muestran
diferencias estadisticamente significativas en funcién de la edad (x> (10) = 34,920;
p =< .001) y se puede observar que el 21,4% de las personas cuidadoras de entre
35 y 44 anos de edad consideran tener mucho tiempo para divertirse con sus
allegados (z = 2,1), las personas de entre 45 y 54 afos (z = 2,8) son quienes mas
frecuentemente consideran tener poco tiempo para este tipo de actividades y los
mayores de 65 afnos quienes consideran que no tienen nada de tiempo para
divertirse con otras personas (z = 3,3).

Los resultados son similares por lo que se refiere al tiempo dedicado para visitar a
amigos o familiares (x> (10) = 48,622; p < .001). Se observa que el 23,7% de
personas cuidadoras de entre 35 y 44 afos de edad considera tener mucho
tiempo para visitar a sus allegados (z = 3,6). En el grupo de personas que
considera tener poco tiempo para este tipo de actividades existe un predominio de
personas menores de 35 afos (z = 2) y de edades comprendidas entre los 45 y 54

anos (z = 3,3). Finalmente, los mayores de 65 afios perciben no tener nada de
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tiempo para visitar a amigos o familiares (z = 3,1 en las personas de 65 a 74 afios
y z = 3,5 en los mayores de 75 anos).

e También se han encontrado diferencias menos significativas en relacion al tiempo
para ir a reuniones de asociaciones o ir a misa (x> (10) = 18,918; p < .05). Asi, en
el grupo que considera que ha tenido mucho tiempo para este tipo de actividades
predominan las personas cuidadoras de edades comprendidas entre los 35 y 44
afios (z = 2,6), mientras que en el grupo que considera tener poco tiempo para
ello predominan las personas de 45 a 54 afios (z = 2,3).

e Por Ultimo con respecto al tiempo para realizar aficiones o hobbies, también se
observan diferencias estadisticamente significativas (x> (10) = 19,787; p <.05). En
el grupo de personas que considera tener poco tiempo para sus aficiones
predominan las personas cuidadoras de edades comprendidas entre los 45 y 54
anos (z = 3,6) mientras que el grupo de personas que considera no tener nada de
tiempo para sus hobbies existe un predominio de cuidadores de entre 55 a 64 afios

(z=1)9).

Los datos resultantes de cruzar el estado civil de las personas cuidadoras y las
puntuaciones en la escala de actividades de ocio del REACH- II no muestran
diferencias significativas mas que en lo referente al tiempo para salir a comer y a cenar
fuera (x* (8) = 28,256; p <.001) y al tiempo para divertirse con otras personas (x> (8)
= 18,797; p =< .05). En concreto el 44,2% de las personas cuidadoras casadas
considera no tener nada de tiempo para salir a comer o cenar fuera (z = 3,5) mientras
que las solteras (z = 2,3) y divorciadas (z = 1,9) consideran mas frecuentemente tener
poco o mucho tiempo para ello. En la misma linea las personas cuidadoras solteras
perciben tener poco tiempo para divertirse con otros (z = 2,7) mientras que el 36,7%

de personas cuidadoras casadas, probablemente con mas responsabilidades familiares
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que les restan tiempo para si mismas, consideran no tener nada de tiempo para ello (z

= 3,6).

Los resultados en la sub-escala del REACH en relacion con el nivel educativo

alcanzado por los sujetos que han formado la muestra revelan diferencias significativas

en cuanto al tiempo disponible para cuatro de las actividades de ocio que recoge la

escala:

Hacer actividades con las que la persona cuidadora considera que ha disfrutado (x*
(6) = 17,768; p =< .01) En la tabla 21b se puede observar que el 25,4% de
personas de la muestra que no llegaron a completar estudios primarios considera
que no ha tenido nada de tiempo para realizar actividades con las que ha
disfrutado (z = 3,6), mientras que en el grupo de personas cuidadoras que dice
haber tenido poco tiempo para ello predominan las personas que al menos
completaron sus estudios primarios (z = 2,0).

Salir a comer o cenar fuera de casa (X° (6) = 27,611; p < .001). Asi, se observa
que el 15,8% de las personas con estudios superiores, las mas jovenes, considera
que ha tenido mucho tiempo para salir a comer o a cenar con sus allegados (z =
2,6), mientras que las personas que no llegd a terminar sus estudios primarios
piensa que no ha tenido nada de tiempo para ello (z = 3,6).

Divertirse con otras personas (x2 (6) = 27,314, p < .001). Se observa que e/
13,5% de las personas con estudios superiores dicen tener mucho tiempo para
divertirse con otros (z = 2,3), mientras que en €l grupo que considera tener poco
tiempo para ello predominan las personas con bachiller superior (z = 4).

Visitar a amigos y familiares (X2 (6) = 23,961, p < .001). Las personas sin estudios
primarios completos considera que no ha tenido nada de tiempo para visitar a

amigos o familiares (z = 4,3), mientras que en el grupo que cree haber tenido poco

259



El tiempo de ocio de los cuidadores familiares:
Su relacién con la salud y la percepcion de sobrecarga

tiempo para ello predominan las personas con estudios primarios y superiores (z =

2,1y z =129 respectivamente)

Si analizamos el hecho de si las personas cuidadoras trabajan o no fuera de
casa Y lo cruzamos con los items de la -escala de actividades de ocio, encontramos
diferencias significativas en relacion con dos aspectos el tiempo para salir a comer y
cenar fuera de casa (x> (2) = 20,557; p <.001) y el tiempo dedicado a divertirse con
otras personas (x> (2) = 7,684; p < .05). Los resultados indican que las personas
cuidadoras que trabajan fuera de casa consideran tener poco tiempo para salir a
comer 0 cenar con amigos o familiares (z = 4,4) y para divertirse con otras personas (z
= 1,9) mientras que las personas que no trabajan fuera de casa perciben que no
tienen nada de tiempo para realizar este tipo de actividades (z = 44 y z= 2,6
respectivamente). Estos datos no resultan del todo sorprendentes si se tiene en
cuenta que el hecho de trabajar fuera de casa puede ser una ocasidon para el
encuentro social y las relaciones de amistad que pueden compensar la reduccién del
tiempo libre para encuentros sociales. Ademas, el lugar de trabajo puede ser un lugar
en el existan nuevas redes sociales que puedan servir de apoyo a las personas
cuidadoras. En cualquier caso parece confirmarse, tal y como se comprobd en el
estudio general sobre personas cuidadoras en Bizkaia el hecho de desarrollar una

actividad profesional parecia cumplir un efecto “protector” en las personas cuidadoras.

En relacion al tiempo que las personas cuidadoras llevan proporcionando
cuidados a su familiar se observan diferencias estadisticamente significativas respecto
al tiempo para estar tranquilo y a solas (x> (6) = 21,594; p < .001). Los resultados
muestran que las personas que cuidan de un familiar dependiente desde hace unos
dias consideran no tener tiempo para estar tranquilamente, a solas (z = 3,9), mientras

que aquellos que llevan semanas (z=2,1) dicen tener mucho tiempo para ello lo cual
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podria dar idea del estrés que generan las enfermedades (por lo general trastornos
neuroconductuales) en sus primeras fases y la adaptacion que se va produciendo en
fases intermedias. En cualquier caso este dato debe ser tomado con gran cautela ya
que el nUmero de personas que lleva cuidando meses, semanas y dias en la muestra
utilizada es muy pequefio (10%). Merece la pena sin embargo considerar que mas del
90% de las personas cuidadoras que han conformado la muestra lo llevan haciendo
desde hace afios. De ellas un 22,6% considera no tener nada de tiempo para estar a

solas y el 68,8% considera tener poco tiempo para ello.

Otro factor analizado es el relativo al hecho de convivir con la persona
cuidada. Un porcentaje muy elevado de la muestra utilizada en este estudio vive en el
mismo domicilio que la persona dependiente. Los resultados indican que vivir
permanente con la persona receptora de cuidados se relaciona con una menor
cantidad de tiempo para participar en actividades sociales. En la tabla 22a se puede
observar que existen diferencias estadisticamente significativas con respecto al tiempo
disponible para salir a comer o cenar fuera (x* (2) = 6,755; p < .05) y al tiempo para
divertirse con otras personas (X* (2) = 6,450; p < .05). Los resultados muestran que si
bien las personas cuidadoras que no conviven permanentemente con el familiar
enfermo perciben disponer de poco tiempo para salir a comer o cenar fuera con sus
allegados (z=2,1), un 40,6% de aquellas que conviven de forma permanente con su
familiar dependientes considera que no tiene nada de tiempo para esta actividad
(z=2,6) ni para divertirse con otras personas (un 32,5%, z=2,4). Parece confirmarse
por tanto algo esperable como es que el hecho de convivir de forma permanente con
la persona cuidada supone invertir mas tiempo dedicado a los cuidados y redunda en

una pérdida de ciertos tiempos de ocio de caracter marcadamente social.
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En relacion directa con el hecho de que el cuidador conviva con la persona
enferma, se encuentra la variable relativa a la frecuencia de cuidado o, lo que es lo
mismo, la intensidad con la que se brindan los cuidados y atenciones. En relacion con
esta variable sefialar que se encontraron diferencias estadisticamente significativas en
varias de las actividades que recoge la escala empleada. En concreto las diferencias
significativas se observan en relacion al tiempo del que las personas cuidadoras
disponen para estar tranquilos y a solas (x* (6) = 14,037; p <. 05), al tiempo que las
personas cuidadoras han tenido para realizar sus hobbies o aficiones (x* (6) =1 3,287;
p < .05), al tiempo para salir a comer o cenar fuera (X° (6) = 20,535; p < .01), al
tiempo para divertirse con otras personas (X° (6) = 15,645; p < .05) y al tiempo para
visitar a sus familias y amigos (x* (6) = 13,439; p < .05). La tendencia es siempre la
misma, cuanto mas tiempo invertido en proporcionar cuidados, menor es el tiempo
dedicado a las actividades de ocio. En cualquier caso estos datos no resultan del todo
fiables al haberse establecido comparaciones entre grupos muy desiguales en nimero.
No olvidemos que la mayor parte de la muestra que ha participado en este estudio

proporciona cuidados de forma permanente a su familiar.

Otra de las variables que puede relacionarse con las actividades de ocio es el
disponer 0 no de la ayuda de un cuidador de apoyo. En la tabla 22b se pueden
observar diferencias significativas con respecto al tiempo que las personas cuidadoras
disponen para ir a comer o cenar fuera de casa (X* (2) = 8,056; p < .05). El 45,5% de
las personas cuidadoras que no reciben ayuda de otros cuidadores consideran que no
tienen nada de tiempo para salir a comer o cenar fuera de casa (z = 2,8), mientras
que el 69,9% de aquellos que si reciben ayuda externa dicen tener un poco de tiempo
para realizar este tipo de actividades (z = 2,1). Parece que el hecho de disponer de

una ayuda externa, proporciona a las personas cuidadoras una situacion de desahogo
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que les permite disponer de un poco mas de tiempo para realizar alguna actividad

social, como salir a comer o cenar fuera de casa en alguna ocasion.

Una ultima variable que se va a analizar en este apartado es la referida a la
calidad de la relacién entre la persona cuidadora y la receptora de cuidados, un
aspecto sobre el que se cuestionaba a las personas cuidadoras que han formado la
muestra de este estudio. Ya se podia observar en los resultados obtenidos en el
estudio general sobre cuidadores de Bizkaia de 2009 que una buena relacion percibida
por el cuidador principal cumplia un efecto protector frente al estrés que general el
cuidado. También parece cumplirse que en los casos en los que la calidad de la
relacion es valorada como buena por el cuidador, se minimizan los efectos negativos
del cuidado sobre el tiempo libre. Asi, los resultados que se presentan en este
apartado muestran todos la misma tendencia: a medida que se percibe la relacion
como mas satisfactoria, también se percibe que se dispone de mas tiempo para
desempefiar mas actividades sociales o, lo que es lo mismo, que el hecho de cuidar, no
priva o dificulta tanto el disponer de tiempo propio. En concreto se observan
diferencias estadisticamente significativas en cuanto al tiempo del que las personas

cuidadoras disponen para tres actividades de ocio:

e Estar tranquilos y a solas (x2 (8) = 18,948, p < .05). En la tabla 22b se observa
que las personas que valoran como nada o poco satisfactoria su relacion con la
persona a la que cuidan consideran que no tienen nada de tiempo para estar a
solas tranquilamente (z = 2,3 y z = 2, respectivamente). Sin embargo, €l 77,9% de
aquellas que valoran su relacion con la persona a la que cuidan como bastante
satisfactoria consideran tener un poco de tiempo para estar tranquilamente a solas
(z = 2,7). Una de las posibles explicaciones a este hecho es que cuando la relacion

qgue se establece con la persona a la que proporcionas los cuidados no es buena,
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siempre pensaras que tienes poco tiempo para realizar actividades sociales,
mientras que si la relacion es satisfactoria el hecho de disponer de un poco de
tiempo para estar a solas lo valoras de forma muy positiva.

Llevar a cabo hobbies y aficiones (X2 (8) = 17,995; p < .05). Se observa que las
personas que valoran su relacion con la persona a la que cuidan como nada o poco
satisfactoria consideran no tener tiempo para sus aficiones (z = 2,1 y z = 2,5,
respectivamente), mientras que el 77,1% de aquellas que la valoran como bastante
satisfactoria si creen tener un poco de tiempo para realizar sus hobbies (z = 2,5).
En este caso se reproduce la misma tendencia que en el caso anterior.

Visitar a amigos o familiares (x2 (8) = 25,792, p < .001). Las personas que valoran
su relacion con la persona a la que cuidan como nada o poco satisfactoria
consideran no tener nada de tiempo para visitar a amigos o familiares (z = 2,4),
mientras que el 79,6% de aquellos que la valoran como bastante satisfactoria dicen
tener un poco de tiempo para €llo (z = 3) y €l 13,2% de los que la valoran de
manera muy satisfactoria consideran que tienen mucho tiempo para visitar a sus

allegados (z = 2,6).

Asi, queda claramente reflejado que el establecer una relacion positiva con la

persona cuidada repercute de forma positiva en la disposicion de tiempo de las

personas cuidadoras para estar a solas un rato, realizar sus aficiones y visitar a sus

familiares y amigos, con los consiguientes efectos positivos que se analizan en el

apartado siguiente.
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5.5. Relacion entre el ocio de la persona cuidadora,
su salud y su percepcion de sobrecarga

En este ultimo apartado se han realizado analisis de correlacién para comprobar
si la realizacion de actividades de ocio (incluidas las de tipo social) medidas a través de
la sub-escala del REACH-II, correlaciona con la salud percibida, el malestar psicoldgico,
asi como sintomas psicoldgicos como la depresion, la ansiedad o las dificultades para

conciliar el suefio, y la sobrecarga percibida por la persona cuidadora.

Los resultados obtenidos se sintetizan en la tabla 23. En ella podemos observar
que el hecho de tener tiempo para llevar a cabo diferentes actividades sociales
correlaciona de manera positiva y significativa con la salud fisica (r = 0.279; p < .001)
y mental (r = 0.251; p < .001) de la persona cuidadora. Estos resultados indican que
la mayor practica de actividades sociales se relaciona con un mejor estado de salud
fisico y mental percibido. Sin embargo, la practica de actividades sociales correlaciona
de manera negativa y significativa con la el malestar psicoldgico global (r = -0,181; p
= .005), con los malestares corporales (r = -0,224; p < .001), con los sintomas
depresivos (r = -0.217; p < .001), con la ansiedad (r = -0,201; p = .002) y con las
dificultades para dormir (r = -0,156; p = .014). También se observa una correlacion
negativa y significativa con la sobrecarga relacionada con las expectativas del cuidado
y el conflicto familiar (r = -0,313; p < .001), la sobrecarga relacionada con la vida
social y la salud fisica (r = -0,427; p < .001) y la sobrecarga total percibida (r = -
0,427; p < .001). Estos resultados indican que el hecho de tener menos tiempo para
llevar a cabo diferentes actividades sociales se relaciona con un mayor malestar
psicolégico, asi como la presencia de mayores sintomas psicoldgicos (depresion,
malestares corporales, ansiedad, problemas para dormir) y una mayor sobrecarga

percibida.
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Tabla 23. Correlaciones entre las actividades sociales y el estado de salud, el malestar psicoldgico y la sobrecarga percibida.

SOM DEP ANS PD MPG SF SM GubF1 GubF2 GubT ReachT

SOM 1
DEP J87FxE ]
ANS 805¥kk - Be2**kx 1

PD S584Hkk - 5e2*kkx 603 ***k 1

MPG 869%H*k  910%kx  g37kxk - 625%F*F ]

SF - 540%**k - 3E5¥ KK - 347¥kk 240Kk * - 415%%k ]

SM - 515%¥k - G28x Kk - G72%kk - 438%k* - 571k**k 008 1

GubFl  .594%**  g0%x*  GO2*¥*  4O4%*x  G34%*kk . 34%kk  _ G7RkxEK ]

GubF2  .280***  371%%*x  201%*k*x  DEQX¥*  Figkkk . 9%kx . 41%kx  GRRFkkk |

GubT SE9%kx - g12%kk  GeERKK 472%Kkk  BOB¥kx - 34q4xkx L G78%Fkk  Qhekkk  755¥kx ]

ReachT -.224%** - 217*%%* _201** - 156* - 181%k  279%xk  Q51kkk L 3 Fkkk L [EOQRKK - 427¥kk |

- *p<.05; ** p<.01; ¥** p<.001

- SOM: Somatizaciones; DEP: Depresion; ANS: Ansiedad; PD: problemas para dormir; MPG: Malestar psicolégico global; SF: Salud fisica; SM: Salud mental;
GubF1: Sobrecarga relacionada con las expectativas de cuidado y conflicto familiar; GubF2: sobrecarga relacionada con la vida social y la salud fisica;
GubT: Sobrecarga total; ReachT: Inventario de Actividades sociales.
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6.1. Caracteristicas de la persona cuidadora y
aspectos relacionados con el cuidado

En nuestro estudio han participado personas cuidadoras desde los 21 afios de
edad hasta los 91, siendo la edad media de nuestra muestra de 57 afos. Al igual que
sucede con los datos recogidos por el IMSERSO (2005) en Espafia el perfil de la
persona cuidadora que hemos obtenido es un perfil prioritariamente femenino y de
edad en torno a los 53 afios, 0 en consonancia con los datos recogidos en Europa por
(Grabel y Adabbo, 2011) con datos de 2005 donde predomina también el género
femenino con una edad media de 55 afios. Asi también, en nuestro estudio la muestra
estqd constituida en un 79% por mujeres y un 21% por hombres. El género
predominantemente femenino de las personas cuidadoras en nuestro contexto
inmediato parece corresponderse con unas expectativas no escritas sobre quién debe
cuidar. Crespo Lopez y Lopez Martinez (2007) citan el estudio realizado en 2005 por el
IMSERSO en el que se recoge cdmo, aunque un 59% de las personas cuidadoras cree
que hombres y mujeres pueden cuidar por igual y tan sélo un 21% considera que es
preferible que las mujeres sean las cuidadoras, cuando se les pregunta quiénes
prefieren que les cuiden a ellos cuando se hagan mayores, un 26% dice preferir a una

hija frente al 5% que opta por hijos o hijas indistintamente.

Lo cierto es que histéricamente el rol femenino ha estado ligado al cuidado de
las personas dependientes y aunque datos de este trabajo, como a continuacion se
vera, revelan cierto cambio de concepcion especialmente en las nuevas generaciones,
sigue habiendo una fuerte la tradicién o costumbre social a considerar a la mujer como
responsable del cuidado. Esta conviccion fuertemente arraigada y asociada a

sentimientos de compromiso y obligacion influyen en que las mujeres asuman la
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provision de la mayor parte de los cuidados de larga duracién con el consiguiente

impacto sobre la salud y la percepcion de carga.

El parentesco que une a la persona que proporciona los cuidados con la persona
receptora de los mismos es otro de los aspectos analizados. En nuestro trabajo el
hombre cuidador es, en la mayoria de las ocasiones, el esposo de la persona a la que
cuida, sin embargo, las mujeres en méas de la mitad de ocasiones son hijas de la
persona que cuidan. Parece evidente por tanto que son las mujeres las que asumen el
rol de cuidadoras principales a la hora de tener que cuidar de sus progenitores. Este

hecho pone de manifiesto una vez mas el rol de la mujer como cuidadora principal.

Con respecto al estado civil predominan las personas cuidadoras casadas, tanto
en hombres como en mujeres, siendo ambos porcentajes parecidos, alrededor del
70%. Sin embargo, la mayor esperanza de vida de las mujeres contribuye a que exista
una mayor proporcién de mujeres cuidadoras viudas, que mayoritariamente cuidan de
su padre/madre o suegra/o dependientes, en comparacion con los hombres

cuidadores.

El nivel cultural y el estatus socioeconomico de la persona cuidadora se
encuentra relacionado con el proceso de cuidado puesto que se considera que un bajo
estatus econémico y cultural repercute en la busqueda de recursos que minimicen la
carga que supone el cuidado (Yanguas Lezaun, Leturia Arrazola y Leturia Arrazola,
2001). De hecho, la labor del cuidado tiende a recaer sobre personas con un nivel
educativo bajo (IMSERSO, 2005). Al igual que sucede a nivel de estado, en el caso de
nuestra muestra vizcaina nos encontramos con un perfil de cuidador que, si bien

mayoritariamente ha finalizado los estudios primarios, claramente reproduce la
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tendencia social de que los niveles de formacién alcanzados sean mas bajos en

mujeres que hombres.

El poder compaginar el rol de cuidador con otra ocupacién laboral resulta muy
complicado y puede dar lugar a multiples problemas laborales. De hecho, muchas
personas se ven obligadas a reducir su jornada laboral o incluso a dejar de trabajar
completamente para poder dedicarse exclusivamente al cuidado de su familiar
dependiente. Por lo que se refiere a la muestra utilizada en nuestro estudio, tan sélo el
26% de las personas cuidadoras trabajan fuera del hogar (las mas jovenes) frente al
78% que no desarrolla actividad laboral. Por supuesto, la edad de las personas
cuidadoras es también una de las causas por las que la actividad laboral se ve
reducida, de hecho casi el 74% de las personas cuidadoras son pensionistas y tan soélo
un 5% recibe subsidio de desempleo. Este aspecto resulta de gran importancia puesto
que repercutira sobre el nivel socioeconémico de la persona cuidadora y agrava la

situacion general de la persona cuidadora mayor.

Como sefialan Crespo Lépez y Lopez Martinez (2007), cuidar es una tarea que
depende de las necesidades de la persona dependiente y puede requerir una pequefa
cantidad de trabajo o puede suponer una gran tarea que se prolongue durante mucho
tiempo y que ocupe una gran parte de la rutina del cuidador, el cual tiende a organizar
su vida en funcion de la persona a la que cuida. En este sentido, la intensidad y la
frecuencia del cuidado van a determinar el estilo de vida que adopta la persona
cuidadora. En nuestro trabajo la gran mayoria de los cuidadores (97%) llevan afios
cuidando de la persona receptora de cuidados. Ademas, méas del 80% cuida de su
familiar dependiente de manera casi permanente, es decir, la mayor parte del dia. Es

habitual que la persona dependiente y el cuidador vivan juntos, ya que las personas
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con elevados niveles de dependencia necesitan ayuda para las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria de forma continua, de hecho, en este trabajo, el 90%
de las personas cuidadoras convive en el mismo hogar que la persona receptora de

cuidados.

La evidente implicacién del cuidador principal en la labor del cuidado va a
suponer que gran parte de su vida gire en torno a la persona receptora de cuidados
por lo que, tanto la relacién anterior, como la forma en la que perciba su relacion
actual con la persona dependiente va a influir en gran medida en la manera en la cual
afronte la situacion que se le presenta. Se ha comprobado que las relaciones previas a
la relacion de cuidado (Williamson y Schulz, 1990) y el hecho de considerar que el
cuidado de una persona dependiente es una cuestion de reciprocidad (Goddman, Zarit
y Steiner, 1994) esta asociado a un menor nivel de distrés en el cuidador. En concreto
se ha hallado que padres e hijos con buenas relaciones anteriores a la situacion de
dependencia, estan mas predispuestos a dar o recibir apoyo (Hogan, Eggeben y Clogg,
1993). En nuestro trabajo, casi la mitad de las personas cuidadoras perciben la relacion
actual con la persona cuidada de manera muy satisfactoria. Este tipo de relacion
influird en la salud y en el nivel de sobrecarga de la persona cuidadora como se

comentara mas adelante.

6.2. Estado de salud percibida de la persona
cuidadora

Los resultados relacionados con la percepcion del estado de salud y su
comparacion con datos normativos poblacionales indican que la muestra de personas
cuidadoras de nuestro estudio percibe su salud, tanto fisico como mental, de manera

negativa y presenta mayor malestar fisico y psicolégico. Aunque se observan
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diferencias significativas con respecto a la poblacién de referencia espafiola y de la
Comunidad Auténoma del Pais Vasco en todas las dimensiones de salud, estas

diferencias son mas destacadas en el caso de la salud mental.

Las dimensiones de salud que las personas cuidadoras perciben como mas
deficitarias estan relacionadas con la vitalidad, la salud general, el dolor corporal y la
salud mental, coincidiendo con los resultados obtenidos en otros estudios (Blanes
Carmagnani y Ferreira, 2007; Patti et al., 2007). Puede observarse que, a pesar de que
las quejas somaticas son sintomas claramente presentes en las personas cuidadoras
del estudio, las dimensiones de malestar que mayor relevancia adquieren estan

relacionadas con la depresion y la ansiedad (Forbes, While y Mathes, 2007).

Encontramos una evidente relacién entre la edad y la salud fisica de manera que
las personas cuidadoras de mayor edad perciben mayores limitaciones para realizar
actividades fisicas, perciben que su salud fisica interfiere en mayor medida en su vida
diaria y en su vida social, y perciben un peor estado de salud general. Por otro lado,
resulta interesante observar que las personas cuidadoras de mayor edad perciben un
mejor estado de salud mental y emocional que los cuidadores mas jovenes aunque los
resultados no son estadisticamente significativos. En un estudio realizado por Rebollo
et.al. (2005) se encontraron evidencias de un mejor estado de salud mental en el caso
de las personas cuidadoras de mayor edad con respecto a las personas cuidadoras mas
jovenes. Es posible que las personas de mayor edad empleen estrategias de
afrontamiento pasivas (Blanchard-Fields, Mienaltowski y Seay, 2007), que les permitan
regular de manera mas eficaz sus emociones (Blanchard-Fields, Stein y Watson, 2004),
presentando una menor reaccion negativa ante problemas interpersonales en

comparacion con la poblacion mas joven (Birditt y Fingerman, 2003). Por supuesto
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también cabe una explicacién de este hecho desde un punto de vista cultural y de
valores. Las personas cuidadoras de méas edad y en especial las mujeres, han sido
educadas en un contexto sociocultural que ha reforzado su rol de cuidadoras y valores

como la abnegacion y el esfuerzo.

Igualmente, los resultados del presente estudio muestran una relacion entre el
género de las personas cuidadoras y su estado de salud. El género ha resultado ser un
predictor importante de la salud en diferentes estudios centrados en personas
cuidadoras, siendo el género femenino un factor que predice un estado de salud
negativo (Li et al., 2004; Patti et al., 2007). Nuestros datos indican que los hombres
cuidadores perciben su salud de manera mas positiva que las mujeres cuidadoras,
especialmente la salud mental y emocional, es decir, consideran que sus problemas de
salud no influyen tanto en su vida social ni en su vida diaria. De hecho, las mujeres
cuidadoras refieren mayores quejas somaticas, perciben el malestar psicolégico con
mayor intensidad que los hombres cuidadores y afrontan el cuidado con mayor
ansiedad. En el estudio realizado por Hillier y Pilisuk (1991) estos autores analizaron la
posible relacion entre el tipo de mecanismo de afrontamiento empleado y la mayor
ansiedad observada en las mujeres cuidadoras, concluyendo que las mujeres
empleaban en mayor medida la fantasia o distorsion de la realidad mientras que los
hombres cuidadores empleaban de manera mas frecuente el distanciamiento

psicoldgico.

Con respecto al estado civil, los resultados indican que las personas cuidadoras
que estan casadas presentan un peor estado de salud fisica, especialmente en
comparacion con los solteros, es decir, perciben una mayor limitacion para realizar

actividades fisicas, consideran que su estado de salud fisica interfiere en mayor grado
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en su vida diaria, perciben mayor grado de dolor y menor vitalidad. ElI grupo de
personas cuidadoras casadas constituyen una gran parte de la muestra del presente
estudio y ademas, las personas que lo integran presentan una media de edad mayor
que la del grupo de solteros, con una diferencia de casi veinte afios, por lo que resulta

l6gico que, como se ha comentado anteriormente, presenten una peor salud fisica.

En cuanto al nivel educativo, los resultados del estudio indican que las personas
cuidadoras con menor nivel educativo perciben peor estado de salud, concretamente
perciben mayor limitacién para realizar actividades fisicas, consideran que su salud
fisica interfiere en mayor grado en su vida diaria y en su vida social, perciben mayor
dolor corporal y perciben una peor salud mental y general. Esta diferencia no resulta
tan evidente en el caso de la salud mental y emocional. De nuevo, el nivel educativo va
disminuyendo con la edad y por lo tanto, las personas cuidadoras de mayor edad son
las que presentan el menor nivel educativo y resultaria légico que perciban un peor

estado de salud fisica como se ha comentado anteriormente.

Por lo que se refiere a la situacion laboral, los resultados indican que las
personas cuidadoras que trabajan fuera del hogar perciben mejor su estado de salud,
principalmente fisica pero también mental. Sin embargo, las personas cuidadoras que
no trabajan fuera de casa perciben mayores limitaciones para realizar actividades
fisicas, perciben mayor dolor, consideran que su salud fisica interfiere en mayor grado
en su vida social y perciben un peor estado de salud general. Una explicacion puede
ser el efecto distractor que proporciona el trabajo asi como su valor en reportar un
feed-back de competencia y capacidad que tal vez el cuidado no puede reportar o
también una red de relaciones que cumple una funcion de apoyo social que modula el

estrés de cuidar y su impacto sobre la salud. Por otra parte, los pensionistas perciben
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peor su estado de salud, especialmente la salud fisica aunque, de nuevo, la edad

puede ser un factor importante que explique esta relacion.

Centrandonos en las caracteristicas propias del cuidado sefialar que el tiempo
dedicado al cuidado parece ser un factor que predice problemas de salud, tanto fisicos
como mentales (Ory et al., 1999). Los resultados de nuestro estudio indican que las
personas cuidadoras que dedican mas horas al dia a realizar labores de cuidado
presentan una peor salud fisica, concretamente perciben mayores limitaciones para
realizar actividades fisicas. También puede observarse que las personas cuidadoras
que se responsabilizan de una persona dependiente de manera permanente o durante

gran parte del dia presentan un mayor y mas intenso malestar psicolégico global.

Sin embargo, no se han encontrado datos significativos a nivel estadistico que
indiquen que el hecho de llevar mas tiempo cuidando, disponer o no de la ayuda de
cuidadores secundarios o el hecho de convivir permanentemente con la persona
receptora de cuidados influya sobre la salud. A pesar de ello, se observa una tendencia
a percibir un peor estado de salud en aquellas personas cuidadoras que llevan més
tiempo realizando su labor de cuidado. De hecho, existen evidencias que relacionan
mayores sintomas depresivos en aquellas personas cuidadoras que llevan realizando
dicha labor desde un mayor periodo de tiempo (Pozzilli et al., 2004). Por otra parte,
resulta muy interesante observar que las personas cuidadoras que conviven de manera
permanente con la persona dependiente y que no reciben ayuda de otros cuidadores
perciben un peor estado de salud fisica pero presentan una mejor salud mental y
emacional. De hecho, las personas cuidadoras que no conviven con la persona cuidada
presentan un mayor malestar psicoldgico, pudiendo estar relacionado con sentimientos

de culpabilidad como han destacado algunos autores (Turro-Garriga et al., 2008).
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Como cabria esperar, el hecho de que la persona cuidadora reciba algun tipo de
tratamiento médico esta relacionado con su estado de salud. Los resultados muestran

diferencias significativas en todas las dimensiones de salud, tanto fisica como mental.

Con respecto a la satisfaccion percibida por la persona cuidadora sobre su
relacion con la persona dependiente los resultados muestran una clara relacion con
respecto a la salud de la persona cuidada. De esta manera, resulta interesante
constatar que a mayor satisfaccion con el tipo de relacion, mejor salud fisica y mental
en todas sus dimensiones. De hecho, una mala percepcion de la relacién con la
persona cuidada ya ha sido considerada en diversos estudios (Mahoney et al., 2005;
Shanmugham et al., 2009) como un factor que explica la aparicion de sintomas

depresivos y de ansiedad en personas cuidadoras.

Finalmente, la presencia de deterioro cognitivo en las personas dependientes se
ha relacionado con una peor calidad de vida en las personas cuidadoras (Figved et al,
2007). En el presente estudio, a pesar de no obtener resultados significativos, puede
observarse que los cuidadores de personas con deterioro cognitivo presentan una peor
salud mental y, de hecho, presentan un mayor malestar psiquico y mayores sintomas

relacionados con el malestar psicolégico.

6.3. Percepcion de sobrecarga de la persona
cuidadora

Uno de los aspectos importantes relacionados con el cuidado de una persona
dependiente, es el nivel de sobrecarga que se produce en el cuidador principal. En
nuestro trabajo, para medir este nivel de sobrecarga hemos utilizado la version

traducida y adaptada al castellano de la Escala de Detecciobn de Riesgo (CARE-
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Caregiver Risk Screen) de Guberman et al. (2001) realizada por Martinez et al. (2009).

Hemos utilizado esta prueba por sus buenas propiedades psicométricas.

En concreto en este trabajo se han analizado los dos factores que componen la
escala y otra medida general que se corresponde con la suma de los mismos. En las
tres medidas la tendencia es clara; segun que avanza la edad el cuidador experimenta
mayores niveles de sobrecarga. Ademas, la tendencia mas clara y marcada se observa
en el segundo factor, referido al impacto del cuidado sobre la vida social y tiempo libre,
en la Unica medida en donde las diferencias son estadisticamente significativas. Los
estudios sobre la sobrecarga y la edad son bastante controvertidos, ya que algunos
autores concluyen que los cuidadores de menor edad tienen mayores niveles de
sobrecarga (Fitting y Rabins, 1985). En nuestro trabajo sucede lo contrario, a mayor
edad, mayor niveles de sobrecarga, ademas a mayor edad de la persona cuidadora
también se observa peor salud percibida por lo que el aumento del nivel de sobrecarga
puede estar relacionado con la peor salud percibida. No obstante el hecho de que
otros autores no hayan encontrado relacion entre la edad y el nivel de sobrecarga
(Gutiérrez-Maldonado, Caqueo-Urizar y Kavanagh, 2005; Reinhard, 1994) nos hace

adoptar este hallazgo con cautela.

En relacion al género no hemos encontrado diferencias significativas en ninguno
de los factores ni en la puntuacién total. De manera que en nuestro caso no hay
diferencias estadisticamente significativas en los niveles de sobrecarga entre los
hombres y mujeres. Sin embargo si parece haber una tendencia en relacion a que las
mujeres tienen mayores niveles de sobrecarga. Lo mismo sucedia en los estudios de
Chappel y Reid (2002), Miller y Cafasso (1992), Chumbler et al. (2003) y Forbes et al.
(2007), es decir, que las mujeres experimentaban mayores niveles de carga que los

hombres, en estos casos las diferencias si que eran significativas. Sin embargo, otros
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autores, del mismo modo que nosotros en este trabajo, no encontraban diferencias en
los niveles de sobrecarga entre el género (Song, Beigel, y Milligan, 1997; Takano y

Arai, 2005).

En este trabajo, al igual que en un trabajo de Gutiérrez-Maldonado et al.,
(2005), tampoco se han encontrado diferencias estadisticamente significativas en los
niveles de sobrecarga en funcion del estado civil del cuidador. En relacion con el nivel
educativo, a pesar de no haber diferencias significativas, los mayores indices de
sobrecarga se observan entre los cuidadores que no han terminado la educacion
primaria, y el menor nivel de sobrecarga entre las personas con estudios superiores.
Hay autores que en la misma linea de este trabajo, han hallado diferencias
significativas en el nivel educativo, ya que los cuidadores con estudios primarios
perciben mayor nivel de sobrecarga que los cuidadores con estudios medios o
superiores (Gutiérrez-Maldonado et al., 2005). De manera que las personas con mayor
formacion académica experimentan menos niveles de sobrecarga, este nivel suele
estar influenciado por las estrategias de afrontamiento que se utilicen (Andren y
Elmstahl, 2005) y puede que las personas con menos afios de educacion formal utilicen

estrategias diferentes a las que utilizan las personas con mas afios de formacion.

Las personas cuidadoras que no trabajan fuera de casa experimentan mayor
nivel de carga en su vida social y tiempo libre. Estos cuidadores pasan mas tiempo en
casa y se relacionan con menos familiares, amigos y compafieros que las personas
cuidadoras que trabajan fuera de casa. Por esta razon, puede que experimenten mas
carga en las actividades relacionadas con la vida social y el tiempo libre. Sin embargo,
Gutiérrez-Maldonado et al., (2005) no encontraron diferencias en los niveles de carga

entre las personas que trabajaban y no trabajaban fuera de casa.

281



El tiempo de ocio de los cuidadores familiares:
Su relacion con la salud y percepcion de sobrecarga

A pesar de no haber diferencias en el nivel de carga entre las personas
cuidadoras que llevan mas o menos tiempo cuidando, se observa una clara tendencia
que las personas que llevan cuidando afios experimentan mayor nivel de carga que los
que llevan menos tiempo. Esto coincide con el estudio de Thornicroft et al., (2004) en
donde la carga de los cuidadores, en este caso de personas con esquizofrenia, era
mayor entre los cuidadores que llevaban mas tiempo cuidando y entre los que lo hacen
de forma permanente. En nuestro trabajo sucede lo mismo, las personas que cuidan
permanentemente de la persona dependiente experimentan mas carga y perciben peor
su vida social y tiempo libre. Sin embargo, Zarit, Todd, y Zarit (1986) hace unos afios
hallaron que la habilidad para tolerar el comportamiento de las personas con
demencia, mejora a medida que llevan méas afios cuidando y esto reduce el nivel de
carga. Seria conveniente investigar este aspecto mas detenidamente en estudios

posteriores.

El tipo de relacion, entre muy satisfactoria y nada satisfactoria, que se establece
entre las personas cuidadoras y las receptoras de cuidado y el nivel de sobrecarga de
los cuidadores/as aparecen relacionadas en nuestro estudio. A medida que la relacion
es mas satisfactoria el nivel de carga disminuye. Estos resultados, coinciden de alguna
manera, con un trabajo reciente de Campbell et al., (2008) en donde observan que la
calidad de la relacion entre cuidador y cuidado predice el nivel de carga de manera que
las personas cuidadoras que perciben la relacién con la persona cuidada como muy
satisfactoria experimentan menos nivel de carga que las personas que perciben la

relacion como poco satisfactoria.

Por ultimo, uno de los factores relacionados con el nivel de carga en las

personas cuidadoras es la situacion econémica. Un buen soporte econémico favorece
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un menor nivel de sobrecarga entre las personas cuidadoras. En este estudio no se ha

valorado, pero podria ser una de las variables a analizar en futuros trabajos.

Al establecer las correlaciones pertinentes entre el estado de salud de los
cuidadores y el nivel de carga se observa una correlacion negativa, es decir, a mayor
nivel de sobrecarga el estado de salud percibido es peor. Esta relacion se puede
observar en todas las dimensiones de salud, asi como en los componentes de salud
fisica y mental. Esto mismo sucede en el trabajo de Gutiérrez-Maldonado et al., (2005)
observandose que, entre las personas cuidadoras de personas con esclerosis multiple,
la correlacion que se establecia era negativa, es decir, la mayor sobrecarga se

relacionaba con un peor estado de salud.

6.4. El impacto de cuidar sobre la percepcion de
tiempo para las actividades de la vida cotidiana
de las personas cuidadoras

En nuestro estudio se confirma que el hecho de proporcionar cuidados redunda
en cambios relacionados con las actividades laborales, familiares y de ocio. Un 75% de
las personas cuidadoras en edad de trabajar que han conformado nuestra muestra dice
que no podria ni siquiera plantearse la posibilidad de trabajar fuera de casa, un 48,6%
dice que el tiempo que puede dedicar al cuidado de si mismo se ha visto mermado y
un 83% que ha tenido que reducir su tiempo de ocio debido a su actividad como
cuidadora. Por tanto en nuestro estudio no sélo se confirman las tendencias recogidas
en el estudio sobre la Situacion de los cuidadores en Espafia (Palombi, Alvarez y
Bocho, 2004) sino que nuestras cifras, lamentablemente, “superan” las del estudio
nacional tal vez porque son datos recogidos 5 afios més tarde que la Ultima oleada de

datos a nivel nacional y tal vez por la singularidad del territorio y la muestra que ha
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participado en el estudio. Una comparativa sobre la evolucién de estas percepciones de
los cuidadores vizcainos a lo largo de los afios nos permitira clarificarlo y obtener
nuevas conclusiones. En la tabla que se expone a continuacion se exponen de forma
comparada datos a nivel estatal de 1994 y 2004 y los datos referidos a Vizcaya

recogidos en este estudio.

Tabla 24: Impacto de cuidar sobre la percepcion de tiempo para las actividades de la
vida cotidiana de las personas cuidadoras. Evolucién de datos a nivel estatal de
1994, de 2004 y Vizcaya 2009

Datos Datos Datos

nacionales
Desde que cuida ... nacionales (2004) Bizkaia

(1994) (2009)

Ha tenido que reducir su tiempo

de ocio 48,4 % 61,8 % 83%
No dispone de _tlempo para 29.8 % 31, 8% 68.8 %
frecuentar sus amistades
ls\ll,omtilsemnce) tiempo para cuidar de 17.4 % 27.2 % 48.6%
No dispone de tiempo para
cuidar a otras personas como le 20 % 17,4 % 45,8 %
gustaria
!—Ia tenido que reducir su 9.3 % 11,2 % 32.6 %
jornada de trabajo
Tiene conflictos con su pareja

6,8 % 7 % 19,1 %

Fuente: Elaboracion propia en base a datos de Palombi, Alvarez y Bocho (2004) y datos del
estudio

El resto de los resultados obtenidos en relacion con este aspecto nos pueden
ayudar a completar esta primera informacion presentada de caracter descriptivo. Los
resultados obtenidos y presentados dirigen nuestra atencion hacia la variable edad. Al
igual que sucede en otros trabajos, también en nuestro estudio son las personas mas
jovenes, de entre 35y 44 afios, quienes mas se han visto en la necesidad de reducir

su jornada de trabajo (frente a los de 54 a 65 afios que es el grupo que menos
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perciben haber tenido que hacerlo). También se puede observar, aunque no haya
diferencias estadisticamente significativas, que son las mas jévenes quienes mas
intensamente perciben haber tenido que reducir su tiempo de ocio desde que cuidan
de su familiar dependiente. Sin embargo, la evidencia estadistica muestra que son las
personas de entre 65 y 74 afios de edad, frente a las menores de 30, quienes mas
perciben que desde que cuidan no disponen de tiempo para cuidar como querian de

otros miembros de su familia (aparte de la persona dependiente).

Estos datos parecen confirmar las diferencias entre cohortes de cuidadores por
lo que se refiere al caracter de “disponibilidad permanente” que supone la dedicacion
al cuidado informal (Garcia-Calvete y Mateo-Rodriguez, 2001). Cuidar tiene un
importante impacto sobre la disponibilidad de tiempo para uno mismo pero hay
diferencias visibles en funcion de la edad y, fundamentalmente, de los valores
culturales aprendidos. En general, cuanto mayor edad tienen los cuidadores, mas
diferencias se encuentra entre ellos a la hora de disponer de tiempo para si mismos,
compaginar varios roles o cuidar de otras personas (Rodriguez-Castedo, 2005) o

encontrar tiempos para el ocio.

Es posible que las personas cuidadoras mas jovenes, conscientes de su derecho
al ocio, se resistan a perderlo o reducirlo frente a las generaciones de mas edad que
con un talante aprendido de servicio (especialmente entre las cuidadoras mujeres) no
reclaman estos tiempos propios. No podemos olvidar que para las nuevas generaciones
la practica de ocio se ha incorporado a la rutina diaria y se ha convertido en algo
“necesario para vivir’, mientras que para las generaciones de mas edad el ocio no ha
sido siempre un valor. Lo que daba sentido a la vida era el trabajo. Los resultados

obtenidos visibilizan en parte lo qué piensan estas generaciones sobre el ocio y qué
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valor le atribuyen. Puede ser interesante para nuevos estudios profundizar en las
practicas de ocio de las personas cuidadoras y conocer el repertorio de actividades de
ocio que mantenian antes de asumir la responsabilidad del cuidado asi como en el

valor que le atribuyen como estrategia de afrontamiento.

Otra variable sobre la que cabria esperar diferencias, en cuanto que podria
contribuir a aumentar el tiempo disponible de las personas cuidadoras, es el hecho de
disponer de un cuidador de apoyo que, al compartir las tareas de cuidado, permitiese
tiempos libres y menor percepcion de carga. De hecho Pearlin (1990) sefiala que
contar con apoyo instrumental es un factor que se relaciona con la percepcion de
sobrecarga. Sin embargo los datos obtenidos no nos permiten afirmar con
contundencia que disponer de un cuidador de apoyo contribuya a que las personas
cuidadoras sientan que tienen mas tiempo libre (o al menos que no tiene menos) ni
tampoco a que perciban que tienen mas tiempo para frecuentar a sus amistades lo
cual no deja de resultar conflictivo porque una de las vias de solucion mas inmediatas
consistente en brindar apoyo formal o informal al cuidador principal no parece ser una

solucioén suficiente, como que se podria esperar.

En relacién con este asunto, Garcia y Mateo (2001), que insisten en sus trabajos
en que la percepcion del impacto negativo que supone cuidar sobre la disponibilidad de
tiempo libre no es uniforme para todos los grupos de cuidadores, estudian las
diferencias que se producen en funcion de los apoyos formales e informales con los
que cuentan los cuidadores principales. Los resultados a los que ellos se refieren
suscitan cierta sorpresa porque no siguen la direccion esperada, esto es, a mayor
apoyo, mayor tiempo disponible. Y algo similar sucede en nuestro estudio en el que el

hecho de contar con un cuidador de apoyo no parece contribuir a que las personas

286



Capitulo 6. Discusion

cuidadoras tengan la percepcion de disponer de mayor tiempo libre excepto cuando se
les pregunta por una actividad de ocio especifica que es salir a comer o cenar fuera de
casa. En ese caso concreto el 69,9% de aquellos que reciben ayuda dicen disponer de
algo mas de tiempo que los que no la tienen. En cualquier caso hay que considerar que
de siete items sobre préacticas de ocio que se miden en nuestro estudio, y a las que nos

referimos en el siguiente apartado, ésta parece ser la Unica excepcion.

A la luz de estas evidencias sobre el impacto importante sobre el tiempo libre
gue también perciben los cuidadores que disponen de ayudas para cuidar, puede
concluirse que las posibles ayudas de que disponen no estan sustituyendo su rol de
cuidador ni le estan liberando de su responsabilidad, sino que mas bien ambos se
complementan en situaciones caracterizadas por una elevada demanda de cuidados
(recordemos que, tal y como se ponia de relieve en el Estudio general sobre Personas
Cuidadoras en Bizkaia, el 97,2% de las personas receptoras de cuidado es dependiente
y el 64,7% tiene deterioro cognitivo). Este analisis parece ser corroborado por los
resultados de diversos estudios que indican que la provision de servicios formales no
sustituye al cuidado informal, sino que éste se dirige a cubrir otras necesidades de
atencién (Fernandez Ballesteros et al., 2001; Sanchez Fierro, 2004; Rodriguez-Castedo,
2005). Por supuesto esta explicacion podria verse completada si se analizasen en qué
situaciones de cuidado se estan ofreciendo ayuda formal o incluso informal a los
cuidadores y a qué tipo de actividades va destinada esta ayuda. Lo cierto es que la
provision de servicios formales para cuidar es escasa y se dirige con preferencia a
aquellas situaciones en las que la demanda de cuidados es muy alta y sobrepasa las

posibilidades de la red informal.
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6.5. Las percepciones de las personas cuidadoras
sobre su tiempo para el ocio

Tal y como se puede observar en varios estudios (Dunn et al.,, 2001; Stone,
Cafferata y Sangl, 1987; Wilson, 1989) cuando se pregunta a las personas cuidadoras
por los ajustes que han de hacer en sus vidas debido a la provision de ayuda a su
familiar enfermo, éstos aluden con mucha frecuencia a la reduccién o abandono de
actividades e intereses como puede ser la préactica de ejercicio regular, hobbies,
disponer de tiempo libre para si mismos, su vida sexual, mantener las relaciones con
los amigos, mantener contactos telefénicos y visitas, relajarse, participar en la vida de
su comunidad, irse de vacaciones, actividades relacionadas con la iglesia, o en general,

disfrutar de la oferta de ocio de su ciudad.

En nuestro caso también se ha considerado interesante conocer el nivel de
ajuste del tiempo de ocio a la situacion de cuidado analizando para ello las
percepciones que tienen los cuidadores sobre su tiempo libre. Para ello como ya se ha
sefialado, se ha utilizado una escala de siete items empleada en el proyecto REACH II.
Aunque como se indicé en la justificacion tedrica de este trabajo el ocio es una
vivencia subjetiva que no viene dada por el tipo de actividad sino por su significacién
para la persona asi como por el hecho de ser libremente elegida y realizada por una
motivacion de tipo intrinseco (no por recompensas externas), los items de la escala
escogida para esta investigacion incluyen practicas que habitualmente son identificadas
por las personas como ocio y permiten una medicién sistematica en tres grados (nada,

poco, mucho) de la cantidad de tiempo disponible para cada actividad sugerida.

En relacion con esto, el conjunto de items ofrece una visibn completa de

posibles tipos de practicas de ocio sin cansar al lector e incluyendo actividades
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relacionadas con el tiempo para el descanso o reflexién tranquila en solitario, los

hobbies o aficiones personales y las actividades de caracter social como salir con los

amigos, participar en una asociacion, ir a misa o visitar a la familia. Ademas la escala

incluye un item que recoge la esencia del ocio tal y como actualmente se entiende

desde la Psicologia. Este item interpela a la persona cuidadora sobre el tiempo que ha

tenido para Ahacer cosas con las que ha disfrutado, un aspecto definidor del ocio que

ha sido ampliamente desarrollado por teéricos como Csikszentmihaly (1998).

Los resultados recogidos permiten confirmar que las mayores frecuencias de

respuesta estan concentradas en las opciones poco o nada (de tiempo para realizar la

actividad de que se trate).

Tabla 25: Frecuencias de tiempo para realizar actividades

% % %
¢Cuanto tiempo ha tenido para....
Hacer cosas con las que ha disfrutado 11.7 79.7 8.7
Estar tranquilo, a solas 23.5 67.8 8.8
Ir a misa 0 a reuniones de su asociacion 29.2 61.3 9.6
Sus hobbies o aficiones 26  66.7 7.4
Salir a comer o a cenar fuera u otras actividades 37.9 559 6.1
sociales
Divertirse con otras personas 30.5 64 5.5
Visitar a su familia o amigos 23.2 68.4 8.4

Fuente: Elaboracién propia a partir de datos del estudio con cuidadores de Vizcaya.
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Si se presta atencion a la distribucion de frecuencias se puede comprobar que la
proporcion de personas que dicen no tener nada o poco tiempo para realizar aquellas
actividades con un caracter mas social (salir a comer o a cenar fuera, divertirse con
otras personas, etc.) es un poco mas elevada que la referida a actividades de caracter
mas individual o que se pueden realizar en solitario. Esto resulta normal si tenemos en
cuenta el poco tiempo del que, en general, disponen los cuidadores que hace mas
asequible el poder encontrar ratos para estar tranquilos o cultivar alguna aficién
(pensar, labores, lectura) que permiten estar cerca de la persona dependiente sin
desatenderla por completo. Estas actividades més reflexivas de caracter individual
pueden ser en ocasiones la Unica opcién de ocio para el cuidador, que debe elegir en
funcién de sus responsabilidades (Bedini, 1996; Dergance et al., 2003; Heesch y
Masse, 2004). Frente a este ocio doméstico el ocio de caracter social puede requerir
mas tiempo al cuidador y la confluencia de circunstancias que le permitan salir de casa.
Sin embargo, ademas de ser valioso para crear lazos y redes de apoyo, como luego se
vera, también brinda a la persona la posibilidad de salir de su entorno cotidiano de

cuidado y ser ella misma.

Una revision del cruce de estas respuestas con  otras variables socio
demogréficas o relacionadas con el contexto del cuidado nos lleva a fijarnos una vez
mas en la edad de las personas cuidadoras. Aunque en el apartado anterior se
comentaba que era posible observar la tendencia de que las personas mas jévenes
parecian constatar una mayor pérdida en sus tiempos de ocio por causa de sus roles
de cuidadores, cuando se analizan las percepciones sobre el ocio a través de la escala
de ocio mencionada, la tendencia parece matizarse cumpliéndose que cuanto mayor es
la persona cuidadora menor cantidad de tiempo percibe para la realizacion de las

actividades de ocio sugeridas. Esta tendencia se confirma con diferencias significativas
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en cinco de las siete actividades de la escala, en concreto: salir a comer o cenar fuera
0 para otras actividades sociales, divertirse con otras personas, visitar a amigos y

famifiares, ir a reuniones de asociaciones o a misa, realizar aficiones o hobbies.

Con estos datos mas especificos se confirma que el impacto del cuidado sobre el
tiempo para el ocio afecta especialmente a las personas cuidadoras de mas edad que,
precisamente, serian quienes mas necesitarian beneficiarse del efecto positivo sobre la
salud, liberador y distractor que se ha atribuido al disfrute del ocio. Este hecho parece
estar relacionado con el menor nivel educativo obtenido por las personas mayores
cuidadoras de mas edad que, segun se observa en los resultados obtenidos, también
esta asociado con un menor tiempo disponible para actividades de ocio. Segun Crespo
Lopez y Lopez Martinez (2007) un mayor nivel educativo se asocia con una menor
limitacion para la realizacion de actividades fisicas y una menor inferencia de la salud
fisica en el trabajo y en otras actividades diarias. De hecho, son varios los estudios que
han confirmado que un menor nivel educativo constituye un factor de riesgo para el
cuidador porque dificulta su capacidad para buscar recursos que minimicen la carga
gue supone el cuidador (Yanguas Lezaun, Leturia Arrazola y Leturia Arrazola, 2001) lo
cual, sumado a la forma de ver el ocio por parte de las personas de mayor edad,
puede hacer que este no sea tan valorado y reclamado como pueden hacer las

personas mas jovenes en circunstancias de cuidado similares.

Al igual que sucede en otros estudios (Bedini et al., 1996, 2002) que examinan
las percepciones y experiencias de ocio en muestras de mujeres cuidadoras, tampoco
en nuestro trabajo aparecen diferencias significativas en funcién del género. Y a pesar
de que hay numerosos trabajos en los que se ha llegado a definir a las cuidadoras

como un grupo de alto riesgo susceptible de padecer enfermedades fisicas y
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psicolégicas por el estrés que generan sus responsabilidades (Gallagher-Thompson et
al., 1989; George y Gwyther, 1986; Neundorfer, 1991; Pearlin, 1990; Stone et al.,
1987), esto no hace que sus patrones de uso del ocio sean diferentes de los de los
hombres. No obstante, en algunos de estos estudios, fueron las mujeres quienes con
mayor frecuencia mencionaban la falta de tiempo debido a sus tareas como cuidadoras
como la razén por la que habian tenido que reducir y/o abandonar sus actividades de
ocio lo que demuestra consciencia sobre la propia realidad y la causa de dicho
abandono. Este puede ser un aspecto sobre el que indagar mas en nuestra muestra en

estudios posteriores.

El hecho de convivir permanentemente con la persona receptora de los cuidados
también parece dificultar especialmente el disfrute de experiencias de ocio, y las
diferencias se hacen significativas en nuestro estudio por lo que se refiere a las formas

de ocio mas sociales de los cuidadores.

Precisamente este tipo de ocio social que incluye el encuentro con otros amigos
y miembros de la familia resulta especialmente util en la creacion y consolidacion de
redes de apoyo social, algo necesario para todos los seres humanos pero con
importancia especial para el colectivo objeto de nuestro estudio. Segun revelan
algunos trabajos el familiar cuidador no siempre es apreciado, valorado y comprendido
por otros miembros de la familia, sino que puede incluso llegar a ser cuestionado,
criticado y no recibir el apoyo del grupo familiar. Asi, disponer de espacios de
encuentro compartido con familia y amigos, que son percibidos como algo elegido,
favorable y positivo (connotaciones que rodean las practicas de ocio) puede ser una
ayuda eficaz de cara a consolidar estas redes familiares o proporcionar redes

alternativas de “calidad”. Este matiz resulta fundamental porque es la satisfaccion con
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el apoyo social del que dispone la persona y no el apoyo social en si mismo la variable
que explica su valor como recurso para el bienestar fisico y emocional de los

cuidadores (Crespo LOpez y Lopez Martinez, 2007).

Un ultimo aspecto a resaltar es que gracias a los datos obtenidos podemos
confirmar que una valoracion positiva sobre la calidad de la relacion que se mantiene
con la persona receptora de cuidados parece contribuir a que las personas cuidadoras
perciban disponer de mayor cantidad de tiempo de ocio para estar tranquilos, dedicar

algun rato a sus aficiones y visitar a familiares o amigos.

6.6. El ocio de la persona cuidadora y la relacidn con
su salud y percepcion de sobrecarga

Los resultados de nuestro estudio son contundentes cuando se analiza la
relacion entre el uso del tiempo de ocio y el estado de salud de las personas
cuidadoras. Se confirma estadisticamente que una mayor disponibilidad de tiempo para
el ocio esta directamente relacionada con una mejor salud fisica y psicolégica, con
menores niveles de malestar psicologico, menor presencia de malestares corporales,
menor incidencia de sintomatologia depresiva, menor ansiedad y menores dificultades
para dormir. Esto no es del todo sorprendente dado que se ha demostrado
suficientemente a lo largo de las dltimas décadas la vinculacion que existe entre la
practica de actividades de ocio y ciertos beneficios para la salud fisica y mental
(Coleman y Iso-Ahola, 1993; Iwasaki y Mannell, 2000). Todo ello no hace sino justificar
la importancia del ocio como un recurso con propiedades beneficiosas sobre la salud
del cuidador. Tal y como se indicaba en la justificacion tedrica el ocio puede actuar
como un medio que ayuda a la persona a afrontar el estrés del cuidado (Weissinger y

Iso-Ahola, 1984; Caldwell y Smith, 1988) lo cual redunda favorablemente en el
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mantenimiento de la salud. Estos datos no pueden sino impulsarnos a trabajar sobre
el como conseguir que las personas cuidadoras dispongan de tiempos para si mismas y
para el disfrute del ocio. Una adecuada utilizacién de tiempos de respiro, mayores
recursos para la atencion diurna de las personas dependiente o una mejor utilizacion
de los servicios ya existentes, como los centros de dia, pueden ser un buen punto de

partida.

Igualmente, los datos de nuestro estudio permiten afirmar con contundencia
gue un mayor tiempo de ocio redunda en una menor percepcion de sobrecarga por
parte de las personas cuidadoras. El elevado impacto de cuidar sobre el uso del tiempo
del cuidador, y en especial sobre el tiempo personal, es un fendbmeno constatado en
diversos estudios. De hecho, la percepcion de falta de tiempo para uno mismo es uno
de los factores que aumenta la sobrecarga percibida por los cuidadores. Esto tiene
implicaciones directas sobre las intervenciones dirigidas a mejorar su calidad de vida
entre las que parece especialmente interesante la busqueda de tiempos de respiro. Se
esta demostrando que este tipo de servicios, que consiste en liberar al cuidador de la
responsabilidad de cuidar durante un periodo de tiempo (horas o algunos dias), la
efectividad de estas actuaciones sobre la mejora de la calidad de vida de los
cuidadores que desde hace algunos afios es una de las lineas de creciente interés en la
investigacion de servicios sociales y sanitarios (Berry, 1991; Kasloski, 2001; Strang,

2001; Montgomery, 2002; Gaugler, 2003).

En definitiva, disponer de tiempo para el disfrute del ocio sea en forma de
actividades individuales que permiten el descanso tranquilo o la practica de alguna

aficion o en forma de actividades sociales que incluyen el encuentro con otras
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personas es un recurso que incide positivamente en una mejor salud y una menor
percepcién de sobrecarga.

Este hallazgo resulta fundamental sobre todo si se tiene en cuenta que tal y
como demuestran diversas investigaciones (Haley et al., 1996; Shaw et al., 1997;
Vedhara et al., 2001) las estrategias de afrontamiento mas deseables son aquellas
centradas sobre el problema y no sélo sobre las emociones. Crespo Lopez y Lopez
Martinez (2007) sugieren que hablar del malestar que se siente e intentar
desahogarse, puede que ayude en un primer momento a la persona cuidadora pero
plantean que este tipo de estrategias se asocia a la larga con mayores problemas
emaocionales, algo que explicaria la escasa eficacia en la mejora del estado emaocional

de algunos de los sistemas de apoyo habitualmente utilizados con cuidadores.
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Capitulo 7. Conclusiones

Para finalizar el presente trabajo, en esta tercera parte, procedemos a exponer
las principales conclusiones extraidas de los ejes conceptuales del marco tedrico, asi
como las derivadas de los resultados del estudio empirico; y por ultimo, abordaremos

las limitaciones del estudio y las futuras lineas de investigacion.

7.1. Conclusiones relacionadas con los ejes
conceptuales del marco tedrico

En este trabajo hemos querido plasmar el contexto del cuidador familiar para
ayudarnos a conocer mejor la situacion y las dificultades a las que estan expuestos,
puesto que el actual sistema de cuidados de larga duracion recae principalmente sobre
ellos. En el ambito familiar se genera una nueva situacibn que puede provocar
importantes cambios dentro de su estructura, asi como en los roles y patrones de
conducta de sus integrantes. Estos cambios pueden precipitar que se ponga en peligro
su estabilidad, afectando especialmente al denominado por la literatura cientifica como
cuidador principal, familiar o informal, que es el miembro de la familia que soporta la

mayor parte de la sobrecarga fisica y emocional de los cuidados.

Segun el ultimo informe del IMSERSO (2005) sabemos que el perfil del cuidador
familiar en Espafia se corresponde en su mayoria con mujeres, donde un 43% son
hijas, un 22% esposas y un 7'5% nueras de la persona cuidada. Tienen entre 45y 65
afios de edad, la mayoria casados y comparten domicilio con la persona receptora de
cuidados. La mayor parte de los cuidadores no tienen una ocupacion laboral
remunerada, prestan ayuda de forma permanente y a diario. Habitualmente no reciben
ayuda de otras personas y la rotacion familiar o sustitucion del cuidador principal por

otros miembros de la familia es moderadamente baja.
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El cuidador, ademéas de ayudar a la persona dependiente en las necesidades
basicas e instrumentales, contribuye a que la persona mayor dependiente conviva en
su entorno social, a que el uso de recursos formales sea menor y a que se demore el

ingreso en instituciones.

Bajo estas circunstancias se ve abocado a desempefiar un nuevo rol que, en
funcion de sus caracteristicas personales como su optimismo o destrezas, provocaran
que su situacion sea percibida por la propia persona de diferentes maneras. A esto se
le suma el hecho de que los cuidadores no tienen porqué tener una preparacion para
el desempefio de su labor y atencién a la persona mayor dependiente, ni tampoco

tienen los mecanismos ni recursos necesarios para afrontar su situacion.

Aunque se ha demostrado que el cuidado también puede conllevar
consecuencias positivas, ante la situacion descrita es l6gico que el impacto que tiene el
cuidado de una persona dependiente haya sido asunto de preocupaciéon. En este
sentido, las investigaciones han demostrado la existencia de consecuencias negativas
sobre la salud fisica y psicologica de los cuidadores principales de personas
dependientes. Incluso se ha llegado a identificar un conjunto de patologias que sufren

los cuidadores, conocido como el sindrome del cuidador.

El cuidado informal ha sido conceptualizado como un evento vital estresante
(Zarit, 1998; 2002), asociado a repercusiones negativas sobre el bienestar fisico y
psicologico del propio cuidador. Esta situacién ha sido denominada de forma genérica
con el término global de carga o sobrecarga del cuidador. Al intentar definir este
concepto, los investigadores se han encontrado con que estamos ante un fenémeno
condicionado por multiples dimensiones (Carretero, Garcés y Rédenas, 2006), sujeto a

las caracteristicas individuales del cuidador y cuyo proceso evoluciona de diferentes
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formas a lo largo del proceso del cuidado (Zarit, 1996; 1998). Por esta razén desde la
psicologia han ido apareciendo diferentes modelos tedricos que explican la carga del

cuidador.

La mayor parte de los modelos te6ricos desarrollados para explicar la carga y el
estrés del cuidador se han basado en la Teoria Transaccional del Estrés de Lazarus y
Folkman (1984). Pero dentro de este contexto, el modelo que mas ha influido en la
comprension del proceso de carga que sufre el cuidador familiar y en el que nosotros
hemos tomado como referencia ha sido el Modelo del Proceso del Estrés de Pearlin, en
el cual se sostiene la influencia del contexto tanto del cuidador como de la persona
receptora de cuidados, en la adaptacién que lleva a cabo el cuidador al proceso del

cuidado.

Entre los efectos sobre la salud psicolégica de los cuidadores estan
principalmente la depresion, ansiedad y niveles altos de estrés, y en relacion a los
efectos sobre la salud fisica, aunque menos frecuentes e intensos que los anteriores
sobre la salud mental, estan las valoraciones negativas de la propia salud, trastornos
psicosomaticos e inmunoldgicos, problemas cardiovasculares y de dependencia para

llevar a cabo tareas cotidianas.

Por otra parte, se han llevado a cabo trabajos de investigacion para identificar
cudles son las variables que se asocian a la carga del cuidador, entre las que destacan:
los factores contextuales, que se refieren a caracteristicas sociodemogréaficas del
cuidador y a la relacion entre el cuidador y la persona receptora de cuidados,
asociadas a los niveles de carga del proveedor de cuidados; por otra parte, se hallan
los estresores primarios, que hacen referencia a la influencia de los problemas

conductuales como los generados por las deficiencias cognitivas, las demencias u otros
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trastornos mentales de la persona receptora de cuidados como generadores de
sobrecarga en el cuidador, malestar emocional, agotamiento y trastornos del estado de
animo; y por ultimo, los estresores secundarios, que aluden a como el impacto de la
situacion de cuidado provoca la propagacion del malestar emocional y de la sobrecarga
sobre otras areas de la vida del cuidador, como puede ser la reduccién del tiempo

libre, de las actividades de ocio y de las relaciones sociales, entre otras.

También, se han identificado dos variables que ayudan a modular el estrés del
cuidador: las estrategias de afrontamiento y el apoyo. Ambas reconocidas desde la
investigacion como fuerzas potenciales que pueden compensar o0 proteger a los

cuidadores frente a las consecuencias negativas del cuidado.

Desde los agentes sociales se ha puesto en marcha servicios de apoyo a los
cuidadores familiares para proporcionarles recursos y estrategias a través de las cuales
afrontar exitosamente su tarea e incluso conferirle sentido. El objetivo de estas
acciones es ayudarles a reducir sus niveles de malestar, para lo cual se han utilizado
diferentes formatos y métodos. En el marco tedrico se ha llevado a cabo un analisis de
los diferentes tipos de intervenciones entre los que estan: los servicios de apoyo formal
0 de respiro, los grupos de autoayuda o ayuda mutua, los programas educativos o
psicoeducativos, las intervenciones psicoterapéuticas o counseling, y las intervenciones
multicomponente. En alguna de estas el ocio tiene cierta presencia, y se nos
proporcionan las primeras pistas acerca de cémo los indices de estrés percibido se

relacionan con variables como la experiencia de ocio.

Dentro del marco teodrico se han recogido algunas evidencias que la literatura
cientifica afirma acerca del ocio. Es fundamental comprender la complejidad del

fenédmeno del ocio, como un ambito de libertad que posibilita experiencias placenteras,
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satisfactorias y significativas en armonia con los valores que propician el desarrollo
individual y social; estd ampliamente reconocido el ocio como un derecho esencial para
el ser humano. Nos encontramos ante una experiencia humana relacionada con valores
y significados profundos en la persona y en la comunidad, por tanto el ocio es una
vivencia personal e intransferible. En el Gltimo cuarto del siglo XX se ha ido superando
la vision negativa del ocio y se ha avanzado hacia una conceptualizacion del ocio como

derecho, autorrealizacion y calidad de vida.

Por lo tanto, reconocido el importante papel del ocio, incluso a nivel mundial
(WLRA, 1994) se han recogido una serie de generalidades sobre los beneficios y
funciones terapéuticas del ocio. Se ha demostrado empiricamente una correlacién
positiva entre la practica de experiencias de ocio y salud, bienestar psicolégico,

satisfaccion vital y calidad de vida.

En el caso de los cuidadores familiares, eje conceptual de este trabajo, vamos a
conocer cOmo es su tiempo de ocio teniendo en cuenta sus circunstancias, asi como los
beneficios que el ocio les puede reportar y como éste puede actuar como variable

moduladora del estrés fruto del cuidado.

Por todo ello, recogido en el marco tedrico de esta tesis, hemos querido
comprobar a través del estudio empirico en una muestra de cuidadores de personas
dependientes de Vizcaya, el uso del tiempo de ocio y su relacion con la salud fisica y

psicoldgica y con la percepcion de sobrecarga de los cuidadores.
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7.2. Conclusiones relacionadas con los resultados
del estudio empirico

A continuacion se determinan los resultados mas significativos junto a los

objetivos e hipotesis planteadas en este trabajo.

En primer lugar y para situarnos en la realidad de nuestro estudio sintetizamos
los resultados obtenidos que nos permiten concluir que la muestra de nuestro estudio,
compuesta por personas residentes en Vizcaya, tiene un perfil sociodemografico similar
al de la personas cuidadoras en el estado espafnol (IMSERSO, 2005).

En este caso la persona cuidadora es prioritariamente mujer, casada, con una
edad media de 57 afos, que se ha visto obligada a reducir su jornada laboral o incluso
a dejar de trabajar para poder dedicarse exclusivamente al cuidado de su familiar
dependiente. La gran mayoria llevan afios cuidando de la persona receptora de
cuidados y comparten vivienda, lo cual supone que gran parte de su vida gire en torno
a la persona dependiente por lo que, tanto la relacion previa al cuidado, como la forma
en la que perciba su relacion actual con la persona dependiente va a influir en la
manera de afrontar la situacion que se le presenta. Todas las circunstancias reflejadas
en el perfil sociodemografico del cuidador familiar, asi como la intensidad del cuidado y
el tipo de relacion entre persona cuidada y que cuida influird en la salud y en el nivel

de sobrecarga de esta Ultima, tal y como se comentara mas adelante.

En el estudio llevado a cabo los resultados relacionados con la percepcion del
estado de salud y su comparacion con datos normativos poblacionales indican que la
muestra de personas cuidadoras percibe su salud, tanto fisico como mental, de manera

negativa y presenta mayor malestar fisico y psicoldgico. Las dimensiones de salud que
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las personas cuidadoras perciben como mas deficitarias estan relacionadas con la

vitalidad, la salud general, el dolor corporal y la salud mental.

Segun se recoge en nuestro estudio, los cuidadores con peor salud fisica y
psicolégica percibida son mujeres, casadas, de mas edad, con un menor nivel
educativo, que no trabajan fuera de casa y que dedican mas horas al dia a realizar
labores de cuidado.

Es de destacar que las personas cuidadoras que conviven de manera
permanente con la persona dependiente y que no reciben ayuda de otros cuidadores,
aunque perciben un peor estado de salud fisica, presentan una mejor salud mental y
emocional.

Con referencia a la relacion entre cuidador y persona receptora de cuidados, se
ha hallado que a mayor satisfaccion con el tipo de relacién, mejor salud fisica y mental
en todas sus dimensiones. Y por otra parte, a pesar de que se observa una tendencia a
percibir un peor estado de salud en aquellas personas cuidadoras que llevan mas
tiempo realizando su labor de cuidado, no se han encontrado datos significativos a
nivel estadistico que indiquen que el hecho de llevar mas tiempo cuidando, disponer o
no de la ayuda de cuidadores secundarios o el hecho de convivir permanentemente
con la persona receptora de cuidados influya sobre la salud.

Ante estos datos estamos en disposicion de afirmar que se cumple la primera
hipdtesis planteada, es decir, las personas cuidadoras de nuestro estudio tienen una
percepcién de su estado de salud peor que tienen otras personas de caracteristicas
semejantes que no desarrollan tareas de cuidado.

El segundo objetivo establecido en este estudio fue conocer la percepcion de

carga de los cuidadores por causa de las tareas del cuidado.
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Con respecto al nivel de carga de las personas cuidadoras de nuestro estudio
que llevan mas o menos tiempo con esa responsabilidad, se observa que aquellos que
llevan cuidando afios experimentan mayor nivel de carga que los que llevan menos
tiempo.

Segun el tipo de relacién entre cuidador y persona receptora de cuidados, a
medida que ésta es mas satisfactoria el nivel de carga disminuye. Resultados
corroborados con otras investigaciones como Campbell et al. (2008) donde observan
que la calidad de la relacién entre cuidador y cuidado predice el nivel de carga de
manera que las personas cuidadoras que perciben la relacion con la persona cuidada
como muy satisfactoria experimentan menos nivel de carga que las personas que
perciben la relacién como poco satisfactoria.

Con respecto al nivel educativo, a pesar de no haber diferencias significativas,
los mayores indices de sobrecarga se observan entre los cuidadores que no han
terminado la educacién primaria, y el menor nivel de sobrecarga entre las personas
con estudios superiores. Es posible que las personas con mayor formacion académica
experimenten menos niveles de sobrecarga por el uso que hagan de las estrategias de
afrontamiento que se utilicen. Puede que las personas con menos afios de educaciéon
formal utilicen estrategias diferentes o menos que las que utilizan las personas con
mas afios de formacion.

Los datos analizados permiten afirmar que se experimenta sobrecarga como
consecuencia del cuidado segun avanza la edad el cuidador, tal y como hemos podido
recoger en este estudio, cuanto mayor es la persona cuidadora también se observa
peor salud percibida por lo que es posible que el aumento del nivel de sobrecarga esté
relacionado con una percepcién negativa de salud fisica. No obstante, el hecho de que

otros autores no hayan encontrado relacion entre la edad y el nivel de sobrecarga
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(Gutiérrez-Maldonado, Caqueo-Urizar y Kavanagh, 2005; Reinhard, 1994) nos hace
adoptar este hallazgo con cautela. Al igual ocurre con los cuidadores familiares que no
trabajan fuera de casa, segun nuestro estudio, experimentan mayor nivel de carga en
su vida social y tiempo libre, que al pasar mas tiempo en casa, se relacionan con
menos familiares, amigos y comparfieros que las personas cuidadoras que trabajan
fuera de casa; sin embargo, Gutiérrez-Maldonado et al. (2005) no encontraron
diferencias en los niveles de carga entre las personas que trabajaban y no trabajaban
fuera de casa. Otra de las variables que en nuestro estudio si muestra resultados
significativos, es el cuidado permanente, las personas que prestan ayuda
permanentemente a la persona receptora de cuidados experimentan mas carga y
perciben peor su vida social y tiempo libre, sin embargo, Zarit, Todd y Zarit (1986)
hallaron que la habilidad para tolerar el comportamiento de las personas con
demencia, mejora a medida que llevan méas afios cuidando y esto reduce el nivel de
carga, por lo que quiza seria conveniente investigar este aspecto mas detenidamente
en estudios posteriores.

En relacion a otras variables como el género o el estado civil no hemos
encontrado diferencias significativas con respecto a los niveles de sobrecarga.

Por ultimo, al establecer las correlaciones pertinentes entre el estado de salud de
los cuidadores y el nivel de carga se observa una correlacion negativa, es decir, a
mayor nivel de sobrecarga el estado de salud percibido es peor. Esta relacion se puede
observar en todas las dimensiones de salud, asi como en los componentes de salud
fisica y mental.

Vistos los resultados podemos confirmar, segun la segunda hipétesis de este
trabajo, que las personas cuidadoras de nuestro estudio tienen una percepcion de

carga elevada. Destacan, aquellos cuidadores que llevan cuidando mas afos
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experimentan mayor nivel de carga que los que llevan menos tiempo; por otra parte,
cuanto mas satisfactoria la relacién entre cuidador y persona receptora de cuidados, el
nivel de carga disminuye; y con respecto al nivel educativo, los mayores indices de
sobrecarga se observan entre los cuidadores que no han terminado la educacion
primaria, y el menor nivel de sobrecarga entre las personas con estudios superiores. Y
aunque otros estudios no lo confirmen como ocurre en nuestro estudio, se ha podido
confirmar también que las personas con mayor formacion académica experimentan
menores niveles de sobrecarga, que se experimenta una mayor sobrecarga como
consecuencia del cuidado segun avanza la edad el cuidador, que los cuidadores
familiares que no trabajan fuera de casa experimentan mayor nivel de carga en su vida
social y tiempo libre, y que las personas que prestan ayuda permanentemente a la
persona receptora de cuidados experimentan mas carga y perciben peor su vida social
y tiempo libre.

El tercer objetivo de este trabajo pretendia conocer el impacto de las tareas de
cuidado sobre el resto de actividades de la vida cotidiana de las personas cuidadoras.

En nuestro estudio se confirma que el hecho de proporcionar cuidados redunda
en cambios relacionados con las actividades laborales, familiares y de ocio.

Son los cuidadores mas jovenes, de entre 35 y 44 afios, quienes mas se han
visto en la necesidad de reducir su jornada de trabajo, frente a los de 54 a 65 afios
gue es el grupo que menos perciben haber tenido que hacerlo. Las personas de entre
65 y 74 afios de edad, frente a las menores de 30, perciben que desde que cuidan no
disponen de tiempo para cuidar como querian de otros miembros de su familia. Y
también se recoge que son los més jovenes quienes més intensamente perciben haber
tenido que reducir su tiempo de ocio desde que cuidan de su familiar dependiente. A

este respecto es posible que las personas cuidadoras mas jovenes, conscientes de su
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derecho al ocio, se resistan a perderlo o reducirlo frente a las generaciones de mas
edad para las cuales el ocio no ha sido siempre un valor, puesto que lo que daba
sentido a la vida era el trabajo y ocio era sin6nimo de ociosidad. Se refleja aqui esa
evolucion del concepto de ocio trabajada en el tercer capitulo de este trabajo.

Otra variable sobre la que cabria esperar diferencias, en cuanto a que podria
contribuir a aumentar el tiempo disponible de las personas cuidadoras, seria la
posibilidad de disponer de un cuidador de apoyo que al compartir las tareas con el
cuidador principal, le permitiese a este ultimo disfrutar de mas tiempo libre y, por lo
tanto, tener una menor percepcion de carga tal y como hemos argumentado en el
segundo capitulo de esta tesis. Sin embargo, los datos obtenidos, coincidentes con los
hallados por Garcia-Calvete y Mateo-Rodriguez (2001), no nos permiten confirmar que
el hecho de disponer de un cuidador de apoyo contribuya a que las personas
cuidadoras sientan que tienen mas tiempo libre, ni que perciban que tienen mas
tiempo para frecuentar a sus amistades, lo cual no deja de resultar conflictivo porque
una de las posibles vias de solucion para liberar de carga al cuidador familiar seria
brindarle un apoyo formal, sin embargo esto no parece ser una solucién tal y como
cabria esperar. Nos queda aqui una puerta abierta a nuevas preguntas de
investigacion.

En cualquier caso hay que considerar que de los siete items sobre practicas de
ocio que se miden en nuestro estudio, y a las que nos referimos en el siguiente
apartado, ésta parece ser la Gnica excepcion.

Con estos resultados estamos en disposicién de corroborar que se cumple la
tercera hipotesis planteada en nuestra investigacion: las personas cuidadoras perciben
limitaciones en el tiempo disponible para otras actividades de su vida cotidiana debido

al hecho de prestar cuidados a su familiar. Se ha confirmado que el hecho de
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proporcionar cuidados redunda en cambios relacionados con las actividades laborales,
familiares y de ocio; incluso ante la posibilidad de disponer de un cuidador de apoyo
gue ayude al cuidador principal en tus tareas, éstos ultimos no lo perciben como
tiempo liberado. Probablemente tengan sentimientos de culpabilidad al sentir que
“abandonan” a la persona receptora de cuidados.

En cuanto al cuarto objetivo, hemos planteado conocer cémo valoran las
personas cuidadoras la cantidad de tiempo de ocio del que disponen.

Tal y como hemos recogido en el marco teorico los cuidadores aluden con
mucha frecuencia a la reduccidbn o abandono de actividades e intereses personales.
Ante esta evidencia y teniendo en cuenta que las experiencias reportan beneficios, se
ha considerado interesante conocer el nivel de ajuste del tiempo de ocio a la situacion
de cuidado analizando para ello las percepciones que tienen los cuidadores sobre su
tiempo libre. Hechos que pueden resultar de utilidad en los programas de intervencién
con cuidadores familiares.

La mayor parte de las frecuencias de respuesta de los cuidadores estan
concentradas en las opciones poco 0 nada de tiempo para realizar actividades, lo cual
denota una clara evidencia de sensacion de poca cantidad de tiempo de ocio.

Entre las actividades de ocio para las cuales dicen no tener nada o poco tiempo
son las de caracter social, justo por encima que la que hace referencia a la realizacién
de actividades de caracter més individual o que se pueden realizar en solitario. Es
I6gico si tenemos en cuenta que el poco tiempo del que, en general, disponen los
cuidadores es mas viable utilizarlo individualmente de forma que el cuidador tenga la
posibilidad de estar cerca de la persona dependiente sin desatenderla por completo y/o
no supeditar sus relaciones sociales a la “complicada” agenda que como cuidador

familiar tiene. Precisamente el tipo de ocio social que incluye el encuentro con otros
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amigos y miembros de la familia resulta especialmente util en la creacién y
consolidacion de redes de apoyo social, algo necesario para todos los seres humanos

pero con importancia especial para el colectivo objeto de nuestro estudio.

Con los datos obtenidos en este estudio podemos confirmar que el impacto del
cuidado sobre el tiempo para el ocio afecta especialmente a las personas cuidadoras
de mas edad que, precisamente, serian quienes mas necesitarian beneficiarse del
efecto positivo sobre la salud, liberador y distractor que se ha atribuido al disfrute del
ocio, puesto que ademas son quiénes experimentan mayor percepcion negativa de
salud y de carga. Este hecho, también parece estar relacionado con el menor nivel
educativo obtenido por las personas mayores cuidadoras de mas edad que, segun se
observa en los resultados obtenidos, y también esta asociado con un menor tiempo
disponible para actividades de ocio, probablemente por una idea preconcebida de ocio

versus trabajo.

Otra de las circunstancias que parece dificultar especialmente el disfrute de
experiencias de ocio, y las diferencias se hacen significativas en nuestro estudio por lo
que se refiere a las formas de ocio mas sociales de los cuidadores, es el hecho de

convivir permanentemente con la persona receptora de los cuidados.

Por lo tanto se confirma la cuarta hipoétesis: las personas cuidadoras que
participan en nuestro estudio perciben disponer de una cantidad muy reducida de
tiempo para el ocio. Destaca, la sensacién por parte del cuidador principal que la
responsabilidad de cuidar esta refiida con la circunstancia de buscar tiempo para si

mismo y sobretodo para compartir con los demas.
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Para finalizar con las conclusiones referidas a los resultados del estudio empirico,
se plantea el quinto y dltimo objetivo, es decir, analizar la relacién entre la salud y el
nivel de sobrecarga percibida por los cuidadores y su ocio.

Los resultados del estudio son contundentes y confirman estadisticamente que
una mayor disponibilidad de tiempo para el ocio esta directamente relacionada con una
mejor salud fisica y psicoldgica, con menores niveles de: malestar psicoldgico,
presencia, malestares corporales, incidencias relacionadas con sintomatologia
depresiva, ansiedad, dificultades para dormir, en definitiva un menor nivel de
sobrecarga. Ya en el marco tedrico apuntadbamos a que a lo largo de las ultimas
décadas se ha demostrado la vinculacion que existe entre la practica de actividades de
ocio y ciertos beneficios para la salud fisica y psicolégica (Coleman e Iso-Ahola, 1993;
Haworth, 2003; Iwasaki y Mannell, 2000; Murphy, 2003), ademas de constituirse como
un medio para a afrontar situaciones de estrés (Weissinger y Iso-Ahola, 1984; Caldwell
y Smith, 1988) lo cual redundaria favorablemente en el mantenimiento de la salud de

los cuidadores que ayudan a personas mayores dependientes.

Por otra parte, los datos recogidos permiten afirmar que un mayor tiempo de
ocio redunda en una menor percepcion de sobrecarga por parte de las personas
cuidadoras. De hecho, tal y como hemos recogido en lineas anteriores la percepcion de
falta de tiempo para uno mismo es uno de los factores que aumenta la sobrecarga
percibida por los cuidadores. Aunque también parece cierto que la dedicacién a
actividades de ocio, sobretodo entre cuidadores de mas edad, puede conllevar
sentimientos contradictorios, por una parte porque la concepcién de ocio que tienen la
relacionan con aspectos peyorativos, y por otra parte, porque al disfrute propio puede
acompafar sentimientos de culpabilidad por entender que “abandona” sus

responsabilidades como cuidador.
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Todo esto tendria implicaciones en las intervenciones dirigidas a los cuidadores,
programas descritos en el marco teérico y que buscan mejorar la calidad de vida del
cuidador familiar, entre las que resultarian interesantes, por una parte, los programas
psicoterapéuticos o counseling, ya que son procesos que implican intervenciones
grupales o individuales entre profesionales de salud mental y cuidadores, con una
orientacion cognitivo-conductual donde quiz& pudieran integrarse el concepto de ocio
como una herramienta de afrontamiento o de resolucion de conflictos e incremento de
sentimientos gratificantes. Otro de los programas, los servicios de apoyo formal o de
respiro, que consisten en liberar al cuidador de la responsabilidad de cuidar durante un

periodo de tiempo, ya ponen en practica la efectividad de disponer de tiempo libre.

En definitiva, estamos en disposicién de corroborar la quinta y Ultima hipotesis
planteada en esta tesis. Las personas cuidadoras que perciben tener algo mas de
tiempo libre tendran una mejor salud percibida y un menor nivel de carga. Puesto que
disponer de tiempo, bien para disfrutar del tiempo de ocio a través de encuentros
sociales con otros, o bien para llevar a cabo experiencias de ocio de forma individual
ya que sabemos que al cuidador le facilita la organizacién de su propio y escaso tiempo
libre, son recursos que inciden positivamente en una mejor salud y una menor

percepcion de sobrecarga.

Estas hallazgos pueden suponer un primer paso para trabajar sobre cémo
conseguir que las personas cuidadoras dispongan de tiempos para si mismas, conozcan
las implicaciones positivas de llevar a cabo experiencias de ocio y disfrutar de estas
experiencias. Una adecuada utilizacion de tiempos de respiro, mayores recursos para la
atencién diurna de las personas dependiente o una mejor utilizacion de los servicios ya

existentes, como los centros de dia, pueden ser un buen punto de partida.
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Para finalizar con las conclusiones referidas a los resultados del estudio empirico,
tras contrastar los objetivos e hipotesis previos, junto con este Ultimo objetivo,
podemos dar respuesta a la pregunta punto de partida de este trabajo, es decir, los
cuidadores familiares de personas mayores dependientes valoran positivamente el
tiempo del que pueden disponen para realizar sus actividades cotidianas y también de
ocio, asi mismo, se constata que el cuidado tiene consecuencias sobre su salud fisica y
psicolégica y con su percepcién de sobrecarga. Por lo tanto, una mayor disponibilidad
de tiempo para tener experiencias de ocio esta directamente relacionada con una

mejor salud fisica y psicolégica, y con un menor nivel de sobrecarga.

7.3. Limitaciones del estudio y futuras lineas de
investigacion

En cuanto a las futuras lineas de investigacion podemos indicar que tras haber
conocido las percepciones de las personas cuidadoras sobre su tiempo para el ocio y
haber podido comprobar que aquellas que dicen poder disfrutarlo mas tienen mejor
salud y menor percepcion de sobrecarga que las que no lo hacen tanto, resulta un
punto de partida éptimo para reflexionar sobre los desafios que los diferentes agentes
implicados deben asumir. Hay dos primeras reflexiones que parecen inaplazables. Una
de ellas tiene que ver con el uso actual de recursos de apoyo que pueda facilitar el que
la persona cuidadora realmente disponga de tiempo para ella misma, no sélo para
cuidar mas o mejor a la persona receptora de cuidados, es decir: servicios de apoyo
formal o de respiro, programas educativos o psicoeducativos, grupos de autoayuda o
ayuda mutua, intervenciones psicoterapéuticas o counseling y multicomponente,

ademas de la utilizacion conjunta o combinada de varias de estas opciones.
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Otra, tiene mas que ver con la necesidad de acciones de formacion y
sensibilizacion que conduzcan progresivamente a un cambio sobre el valor de un uso
adecuado del tiempo libre que contribuya a neutralizar algunos pensamientos
negativos sobre el valor del ocio o pensamientos disfuncionales sobre la
responsabilidad del cuidado. Se trata de conseguir que la persona cuidadora,
especialmente la de mas edad, desee y se implique en la basqueda de tiempos propios
COmMO un recurso para su bienestar. Esto no resulta sencillo en ningln caso,
especialmente si consideramos que el uso general del tiempo libre por parte de las
personas adultas y mayores es escaso segun revelan los datos sobre el uso del tiempo
a nivel de poblacién general. Sin embargo el cambio cultural debe llegar y es necesario
que los agentes sociales y los gobiernos consideren entre los destinatarios de estas

acciones a las personas cuidadoras.

En cuanto a las necesidades de investigacion que este estudio deja abiertos,

indicaremos algunos interrogantes:

- ¢Hay alguna relacion entre el uso del tiempo libre antes de cuidar y el uso del
tiempo libre cuando se empieza a cuidar? Algunos autores han distinguido cuatro
grupos diferentes de cuidadores en funciéon de su participacién en actividades de ocio
(Bedini, 1996), si bien es posible reducirlos a dos. Por un lado los grupos de quienes se
sentian imposibilitados para continuar con sus practicas de ocio debido al cuidado, en
contraste con los grupos que continuaron participando en algunos casos, introduciendo
modificaciones en sus planes de ocio. La reduccién en la frecuencia de la actividad o
cese absoluto de su préactica constituye una importante linea de investigacion aunque a
dia de hoy, no suficientemente desarrollada (Dunn et al., 2001). La distincion necesaria

entre reduccion o abandono planteada por Zimmer et al (Zimmer, Hickey, y Searle,
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1997) no por obvia parece innecesaria. En los trabajos meramente descriptivos, no se
recoge con suficiente claridad esta distincion.

-¢Cudl es la valoracion que hacen las personas cuidadoras del hecho de no
disponer de tiempo para si mismas? (Cuales las posibles soluciones que aportan o
consideran que podrian modificar su realidad? Como hemos visto son pocos los
estudios que analizan estas cuestiones sin embargo conocer la opinién detallada de
estas personas, tal vez a través de una metodologia de caracter cualitativo, podria
ofrecer importantes pistas.

-¢Qué impulsa o limita a las personas cuidadoras a hacer uso los servicios de
apoyo formal o de respiro? Sin duda alguna el uso de estos servicios les permitirian
desarrollar su vida cotidiana de una forma mas sencilla a la vez que su familiar esta
siendo atendido ¢/Qué imagen tienen de estos servicios las personas cuidadoras? ;Esta
imagen actla como barrera para su uso? ¢las condiciones de uso pueden suponer
algun obstaculo?

- ¢Cudl seria la eficacia de un programa de intervencion dirigido a cuidadores que
ademas de los aspectos que tradicionalmente se incluyen, se favoreciese el aprendizaje
de précticas de ocio con finalidad terapéutica? Son numerosos los esfuerzos y recursos
que se dedican a disefiar programas de intervencion dirigidos a las personas
cuidadoras sin embargo los esfuerzos por conocer sistematicamente su efecto no
parecen ser tantos a pesar de que una evaluacion en este sentido nos proporcionaria
orientaciones para saber cémo intervenir y adoptar decisiones de futuro. ;Cuantas
personas participan en estos programas? ¢Con qué continuidad? ¢Qué circunstancias
favorecen y cudles dificultan el acceso a estos procesos? En si mismos estos
programas son una importante oportunidad de encuentro social pero ¢se sabe el

alcance de esta red? ;Qué aspectos abordan y cuél es su enfoque de intervencion?
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Son sélo algunas de las cuestiones que completan otras que se han ido
suscitando a lo largo del texto. Tal vez algunas de ellas puedan verse respondidas en

una siguiente fase de este trabajo.

En este punto concluye este trabajo de investigacién. A continuacion aparece la
bibliografia que ha sido referenciada en la tesis doctoral. Y finalmente se incluyen en
los anexos las herramientas administradas para la recopilacion de los datos que han
sido analizados en este trabajo: el cuestionario de salud SF-36, la escala de deteccion

de riesgo y el inventario de actividades sociales del REACH-II.
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Cuestionario de salud SF-36




Anexos

CUESTIONARIO DE SALUD SF-36

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus
respuestas permitirdn saber como se encuentra usted y hasta qué punto es capaz de
hacer sus actividades habituales.

Conteste a cada pregunta tal como se indica. Si no esta seguro/a de como responder a
una pregunta, por favor conteste lo que le parezca mas cierto.

MARQUE UNA SOLA RESPUESTA
1. En general, usted diria que su salud es:
O Excelente
U Muy buena
O Buena
O Regular
U0 Mala

2. ¢Como diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afo?
O Mucho mejor ahora que hace un afio
O Algo mejor ahora que hace un afio
O Mas o menos igual que hace un afio
O Algo peor ahora que hace un afio
O Mucho peor ahora que hace un afio

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O COSAS QUE
USTED PODRIA HACER EN UN DIA NORMAL

3. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr
levantar objetos pesados, o participar en deportes agotadores?

O Si, me limita mucho

O Si, me limita un poco

& No, no me limita nada

4. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una
mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?

Q Si, me limita mucho

O Si, me limita un poco

O No, no me limita nada

5. Su salud actual, ¢le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
O Si, me limita mucho
@ Si, me limita un poco
QO No, no me limita nada
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6. Su salud actual, ¢le limita para subir varios pisos por la escalera?
Q Si, me limita mucho
O Si, me limita un poco
O No, no me limita nada

7. Su salud actual, ¢le limita para subir un solo piso por la escalera?
O Si, me limita mucho
@ Si, me limita un poco
O No, no me limita nada

8. Su salud actual, ¢le limita para agacharse o arrodillarse?
Q Si, me limita mucho
O Si, me limita un poco
O No, no me limita nada

9. Su salud actual, ¢le limita para caminar un kilbmetro o mas?
Q Si, me limita mucho
U Si, me limita un poco
QO No, no me limita nada

10. Su salud actual, ¢le limita para caminar varias manzanas (varios centenares de
metros)?

Q Si, me limita mucho

O Si, me limita un poco

O No, no me limita nada

11. Su salud actual, ¢le limita para caminar una sola manzana (unos 100 metros)?
Q Si, me limita mucho
O Si, me limita un poco
O No, no me limita nada

12. Su salud actual, ¢le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?
O Si, me limita mucho
@ Si, me limita un poco
O No, no me limita nada



Anexos

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS EN SU TRABAJO
O EN SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS

13. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo
0 a sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
asi 4 No

14. Durante las 4 Ultimas semanas, /hizo menos de lo que hubiera querido hacer,_a
causa de su salud fisica?
a si a No

15. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
asi 4 No

16. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal), a causa de su salud
fisica?

asi a No

17. Durante las 4 dltimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo
0 a sus actividades cotidianas, a causa de algun problema emocional (como estar
triste, deprimido, 0 nervioso?

a si a No

18. Durante las 4 Ultimas semanas ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a
causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?
Q si Q No

19. Durante las 4 dltimas semanas, ¢no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun problema emocional (como
estar triste, deprimido, o nervioso)?

a si a No

20. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los
amigos, los vecinos u otras personas?

Nada

Un poco

Regular

Bastante

Mucho

0000 DO
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21. {Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 dltimas semanas?
O No, ninguno
O Si, muy poco
Q Si, un poco
Q Si, moderado
Q Si, mucho
Q Si, muchisimo

22. Durante las 4 dltimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?
Nada

Un poco

Regular

Bastante

Mucho

0000 DO

LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO Y

COMO LE HAN IDO LAS COSAS DURANTE LAS 4 ULTIMAS SEMANAS. EN

CADA PREGUNTA RESPONDA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO SE HA
SENTIDO USTED.

23. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintio lleno de vitalidad?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Solo alguna vez

Nunca

oooo0o0oo

24. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢cuanto tiempo estuvo muy nervioso?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sélo alguna vez

Nunca

ooo0o0oo

25. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sinti6é tan bajo de moral que
nada podia animarle?

Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Solo alguna vez

Nunca

oooo0o0oo
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26. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié calmado y tranquilo?

ooo00o

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Sélo alguna vez
Nunca

27. Durante las 4 dltimas semanas, ¢cuanto tiempo tuvo mucha energia?

oooo0o0co

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Solo alguna vez
Nunca

28. Durante la 4 dltimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié desanimado y triste?

oooodoo

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Solo alguna vez
Nunca

29. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié agotado?

ooo0o0o

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Solo alguna vez
Nunca

30. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintio feliz?

oooo00o

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Sélo alguna vez
Nunca
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31. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié cansado?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

S6lo alguna vez

Nunca

oooo00o

32. Durante las 4 dltimas semanas, ¢con qué frecuencia la salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a los amigos o

familiares)?

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Solo alguna vez
Nunca

oooo0o0oo

POR FAVOR, DIGA Sl LE PARECE CIERTA O FALSA CADA UNA DE LAS

SIGUIENTES FRASES

33. Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas.
O Totalmente cierta
U Bastante cierta
O Nolosé
U Bastante falsa
O Totalmente falsa

34. Estoy tan sano como cualquiera.
O Totalmente cierta
U Bastante cierta
O Nolosé
U Bastante falsa
O Totalmente falsa

35. Creo que mi salud va a empeorar.
O Totalmente cierta
] Bastante cierta
O Nolosé
] Bastante falsa
O Totalmente falsa
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36. Mi salud es excelente.
O Totalmente cierta
0 Bastante cierta
O Nolosé
U Bastante falsa
O Totalmente falsa
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ESCALA DE DETECCION DE RIESGO*

Cuidar de una persona enferma o con pérdida de autonomia puede tener
consecuencias en el cuidador y en su familia. Esto es totalmente normal. Nos gustaria
gue indicase si estd de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes
afirmaciones respecto a su situacion. No existen respuestas buenas o malas. Le
pedimos que nos responda tan honestamente como le sea posible para comprender
qué tipo de servicios 0 apoyos deberia estar disponibles para conocer las necesidades

de las personas cuidadoras.

1. Cuidar de mi familiar tiene un efecto negativo sobre mi salud.

O Totalmente en desacuerdo
O Algo en desacuerdo

U Algo de acuerdo

O Totalmente de acuerdo

2. No estoy llevando bien mi situacion actual.
U Totalmente en desacuerdo
U Algo en desacuerdo
U Algo de acuerdo
U Totalmente de acuerdo

3. Estoy més desconectado/a de mis actividades sociales que antes.

O Totalmente en desacuerdo
Q Algo en desacuerdo

Q Algo de acuerdo

O Totalmente de acuerdo

4. Cuidar de mi familiar ha generado tensiéon en mis relaciones familiares.

O Totalmente en desacuerdo
O Algo en desacuerdo

O Algo de acuerdo

O Totalmente de acuerdo

5. No podré seguir cuidando de mi familiar mucho mas tiempo.
O Totalmente en desacuerdo
U Algo en desacuerdo
U Algo de acuerdo
O Totalmente de acuerdo

! Version traducida y adaptada al castellano de la Escala de Deteccion de Riesgo CARE-Caregiver Risk Screen) de
Guberman, Keefe, Fancey, Nahmiash y Barylak (2001) realizada por Martinez, Ortiz, Iraurgi, Carrasco y Miguel (2009).
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6. Cuidar de mi familiar ha generado tensién en mi relacion con él/ella.
U Totalmente en desacuerdo
O Algo en desacuerdo
Q Algo de acuerdo
O Totalmente de acuerdo

7. No tengo un minuto libre desde que soy cuidador/a.
O Totalmente en desacuerdo
O Algo en desacuerdo
U Algo de acuerdo
O Totalmente de acuerdo

8. Hago mas por mi familiar que el resto de mi familia o de las personas que
me suelen ayudar.

O Totalmente en desacuerdo

O Algo en desacuerdo

U Algo de acuerdo

U Totalmente de acuerdo

9. Me siento deprimido/a.
U Totalmente en desacuerdo
O Algo en desacuerdo
O Algo de acuerdo
U Totalmente de acuerdo

10. Creo que estoy perdiendo el control de mi vida debido a la situacion
actual.

O Totalmente en desacuerdo

O Algo en desacuerdo

U Algo de acuerdo

O Totalmente de acuerdo
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