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Las familias proporcionan en Espana hasta un 80% de los cuidados de salud
que demandan las personas dependientes. Estas tareas, habitualmente recaen
sobre una cuidadora principal que experimenta, en mayor o menor grado, pro-
blemas de salud como consecuencia del ejercicio de su rol (Garcia-Calvete y
Mateo-Rodriguez, 2001; Paleo, Falcon y Rodriguez, 2004; Rodriguez Cabrero,
2004).

En relacion con la atencion a la unidad familiar, en nuestro entorno se cons-
tata que las mujeres tienen atribuido un rol social caracterizado por ser el esla-
bon que articula los servicios y prestaciones de la politica social y la atencion
de las necesidades de cada persona que compone la unidad familiar. El debate
que precedio a la Ley de Promocion de la Autonomia personal y atencion a las
personas en situacion de dependencia no hizo sino visibilizar uno de los gran-
des retos a los que han de hacer frente las politicas sociales en el siglo XXI.

La dependencia es un constructo multicausal donde los factores biolégicos,
psicologicos y sociales son todos ellos antecedentes que inducen a la dependen-
cia conductual, esto es, a solicitar o aceptar pasiva o activamente la ayuda de los
demas (Montorio Cerrato & Losada Baltar, 2004). El cuidado informal es, en su
nivel mas general y propio, el que se presta por parientes, amigos o vecinos. Este
conjunto difuso de redes suele caracterizarse por su reducido tamafo, por existir
afectividad en la relacion, y por realizar el cuidado no de manera ocasional, sino
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mediante un compromiso de cierta permanencia o duracion. Asi, el apoyo infor-
mal consiste en el cuidado y atencion que se dispensa de manera altruista a las
personas que presentan algin grado de discapacidad o dependencia, fundamen-
talmente por sus familiares y allegados, pero también por otros agentes y redes
distintos de los servicios formalizados de atencion (Rodriguez, 2004).

En Espafa hay aproximadamente 1.691.799 mayores dependientes(Palom-
bi, Alvarez y Bocho, 2004). La familia asume el mayor peso en la provision de los
cuidados de larga duracion que precisan estas personas (solo el 6,5% los recibe
de los servicios sociales). Un rol que recae de forma abrumadora sobre la mujer
(83,6%) y que tiene, entre sus consecuencias, el que el 61,8% de las mismas afir-
me que ha reducido su tiempo de ocio, les resulte imposible irse de vacaciones
(38%), y que no dispongan de tiempo para frecuentar amistades (31,8%) o para
cuidar de si mismas (27,2%) (Artaso, Goii y Biurrun, 2003).

Resultados similares se encuentran documentados en la literatura cientifica
internacional a lo largo de la ultima década. El corpus cientifico en torno a las
experiencias de ocio de las cuidadoras informales ha crecido significativamente
(Bedini & Phoenix, 2004) prestando atencion tanto a los beneficios que repor-
tan en el mantenimiento y mejora de su salud (fisica y psicologica) como a las li-
mitaciones que constrifien su disfrute (Bedini, 2002; Stevens et al., 2004; Monte-
agudo, 2004; Bedini et al., 2004; Bedini, Gladwell, Bowens y Hutchinson, 2005).

El derecho al ocio por un lado,y la concepcion feminista de la “ética del cui-
dado” por otro, fundamentan buena parte de los estudios que tratan de analizar
la percepcion que las cuidadoras tienen del ocio y del cuidado (Strang, 2001).

El enfoque ético del problema del cuidado ha priorizado sobre todo la nece-
sidad de reconocimiento especifico del trabajo de las mujeres, no sélo por su
aportacion fundamental sino por los supuestos valores asociados a dichas prac-
ticas y la necesidad de universalizar dichos valores;lo que ha llevado en general
a sus defensoras a centrarse sobre todo en los derechos de las mujeres, y en la
necesidad de aliviar la carga que suponen los cuidados.

Las cuidadoras de personas mayores dependientes sufren la pérdida efectiva
de la compaiiia y del apoyo de su familiar en un proceso “de extrafiamiento”
(Johnson y McCown, 2001) al que va emparejado frecuentemente el aislamiento
social y la necesidad de tomar complejas decisiones financieras, legales y socia-
les. Y es que, la carga de la atencion a la persona enferma es, en no pocas oca-
siones, a un tiempo financiera, emocional y fisicamente muy importante. A la
larga cadena de pérdidas que acompaifan el proceso de cuidado, se anade la dis-
minucion del tiempo libre o tiempo de ocio.

El cuidado de una persona dependiente supone un acontecimiento vital de
tal magnitud que puede motivar una reduccion significativa del tiempo que los
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cuidadores empleaban en realizar sus actividades de ocio. Hasta un 61,8% de los
y las cuidadoras hacen alusion a la reduccion de sus actividades de ocio como
consecuencia de la prestacion de cuidados (Garcia de la Red, 2000).

Vivimos en una sociedad en la que las mujeres estin abocadas a ocupar la
mayor parte de su tiempo en hacer posible el tiempo de las otras personas. La res-
ponsabilidad que asumen es tal, que muchas mujeres no consideran siquiera que
puedan tener un tiempo propio, incluso no consideran que puedan tener un
deseo propio, aquél que nos permite entrar en una dinamica de (re)afirmacion
personal y por lo tanto, esta concepcion niega a la cuidadora su derecho al ocio.

Estos cuidados suponen una responsabilidad social absolutamente generiza-
da y naturalizada que afecta mas a las mujeres adultas, y que se apoya en una vi-
sion social diferente de lo que es el trabajo realizado por hombres o por muje-
res, y en una separacion cultural de lo racional que queda ligado a los hombres
y a lo publico, y lo emocional, asociado a las mujeres y a lo privado. De hecho,
en general, el cuidado no es considerado un trabajo sino algo que hacen las mu-
jeres que iria ligado a los sentimientos y a los afectos. Desde la ética del cuidado
se aboga por el reconocimiento y la visibilizacion del trabajo que aportan las
mujeres en la atencion a la dependencia (Zarit y Zarit, 1996; Pastor, Villar, Lopez,
Varea y Zaplana, 2003).

En este sentido, la necesidad de impulsar investigaciones empiricas, sobre
todo cualitativas, que nos ayuden a un mejor acercamiento a la realidad de la vi-
vencia del ocio por parte de la mujer cuidadora ha recibido un impulso crecien-
te durante los ultimos diez anos (Bedini et al., 2005). Sin duda motivado por la
constatacion de un mayor nivel de riesgo de enfermedades fisicas y psicologicas
entre las mujeres que presentan percepciones negativas sobre el ocio y/o po-
bres experiencias de ocio.

Consideraciones tedricas en torno al ocio y el perfil de la cuidadora informal.
Obstaculos y percepciones

Preguntados por los ajustes que han de hacer en sus vidas debido a la provi-
sion de ayuda a su familiar enfermo, las cuidadoras aluden con mucha frecuen-
cia a la reduccion o abandono de actividades e intereses como puede ser la
practica de ejercicio regular, hobbies, disponer de tiempo libre para si mismas,
su vida sexual, mantener relaciones con sus amistades, mantener contactos tele-
fonicos vy visitas, relajarse, participar en la vida de su comunidad, irse de vacacio-
nes, actividades relacionadas con la iglesia, o en general, disfrutar de la oferta de
ocio de su ciudad. El porcentaje de cuidadoras que mencionan estos cambios
oscila entre los diferentes estudios desde el 55% (White-Means et al., 1994)
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hasta el 74% (Dunn et al., 2001), si bien este fendomeno no ocurre en todos los
casos, ni con la misma frecuencia e intensidad.

Para comprender mejor la relacién del ocio y el cuidado, se han establecido
cuatro perfiles tipo de cuidadoras:

1. En el primer grupo se encuentran las mujeres que niegan sus necesida-
des de ocio (p.ej. practicar un deporte o mantener relaciones sociales) y
por tanto, las que rechazan la idea del ocio o la“reprimen”.

2. En el segundo grupo, se encuentran las mujeres que al tiempo que ex-
presan su voluntad y deseo de disfrutar del ocio, abandonan todo intento
por mantenerlo o practicarlo debido a restricciones reales o percibidas
como consecuencia de la sobrecarga que ocasiona el cuidado.

3. El tercer grupo lo conforman mujeres cuidadoras que se identifican por-
que comparten al mismo tiempo las limitaciones que impone la sobre-
cargay el deseo de disfrutar de las oportunidades de ocio.

4. El altimo grupo lo forman aquellas para las que el ocio es una necesidad
que ocupa un lugar destacado en sus vidas pero Gnicamente como un
medio para “cargar pilas” (fisica y mentalmente) y recuperar la energia
necesaria que les permita seguir atendiendo las necesidades de la perso-
na dependiente.

Lo cierto es que, a tenor de la evidencia, da la impresion de que ocio y cui-
dado informal son dos experiencias irreconciliables. A priori, parece razonable
suponer que la atencion a la persona dependiente requiere tiempo. En el caso
de la mujer, un tiempo que se reduce a su vez al compaginar varios roles como
el trabajo en casa, el cuidado de otras personas y hasta con una dedicacion labo-
ral fuera del domicilio, y que por tanto, agota las posibilidades de dedicar parte
del mismo al ocio. Pero no es menos cierto, que el ocio lleva implicitos una
serie de beneficios como la posibilidad de hacer frente al estrés y mantener una
mejor salud y bienestar psicologico (Bedini, 2002).

Si consideramos la relacion de cuidado desde una perspectiva procesual, es
probable que encontremos diferencias en cuanto al nimero de actividades de
ocio que se practican, su tipologia y nivel de satisfaccion percibida. Por ejem-
plo, si analizamos las actividades de ocio compartidas entre la persona mayor y
su cuidadora apreciamos diferencias importantes. Lo que en algunos casos
puede significar una estrategia valida para afrontar el estrés en otros constituye
un motivo mas para la sobrecarga.

Hay tantas formas de vivir el ocio como cuidadoras. Esto dificulta el estudio
de la influencia que el cuidado tiene sobre las practicas de ocio. Es posible, sin
embargo, tratar de identificar grupos de riesgo. Estas personas, debido a la in-
fluencia de determinadas variables como su nivel de carga, sentirse cansadas,

88



OCIO Y MUJERES CUIDADORAS

percibir su salud como mala o atribuir a la falta de tiempo debido al cuidado el
no realizar actividades de ocio, pueden verse “obligadas” a cambiar su patrén de
ocio (Zarit, 1991; Martin Carrasco, 2002).

En términos de participacion, las cuidadoras pueden reducir en primer
lugar, la frecuencia con que participan o simplemente dejar de hacer ciertas ac-
tividades, y cuando las demandas y responsabilidades de cuidado aumentan,
puede que tengan simultineamente que abandonar y reducir su participacion.
Por lo tanto, hay que explorar la relacion entre la participacion y la fase del cui-
dado, de otra manera, el tiempo que llevan cuidando de su familiar y la cantidad
de ayuda que proporcionan (en calidad de horas diarias de dedicacion, durante
la semana, y el namero de actividades para las que requiere ayuda la persona
con demencia).

Figura 1. El proceso de extraniamiento en la enfermedad
neuroconductual
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Las cuidadoras normalmente con independencia de la etiologia de su afec-
cion, presentan cuatro grupos de dificultades que se relacionan directamente
con el extranamiento (Miguel de la Huerta, 2005):

1 Dificultades de percepcion y conciencia sociales.

2. Dificultades de control que con frecuencia se manifiestan a través de la
impulsividad. La impulsividad funcional se caracteriza por la extrover-
sion, la espontaneidad y la vivacidad, mientras que la impulsividad dis-
funcional lo hace por la conducta desordenada y de consecuencias nega-
tivas. Es este ultimo tipo el mas comun entre las personas con trastornos
neuroconductuales y comprende las conductas desinhibidas tales como
los arranques de ira.

3. Dificultades que giran en torno a la dicotomia dependencia-independencia.

4. Dificultades de razonamiento y discernimiento que suelen comprometer
la capacidad de la persona con trastornos neuroconductuales para mo-
dular sus experiencias emocionales que se concreta en la aparicion de
ansiedad, paranoia y/o depresion.

Vamos a describir este proceso tomando como ejemplo la situacion de una
persona que cuida de un enfermo de Alzheimer. Inicialmente, la aparicion gra-
dual de la enfermedad conduce a la ambigiiedad y a la busqueda de explicacio-
nes de la pérdida de memoria, la confusion o las dificultades para encontrar las
palabras. Se produce asi una reaccion de minimizacion y negacion. Los familia-
res necesitan una zona defensiva y tiempo para observar los cambios y tomar
conciencia de ellos por su propia cuenta. Ello requiere que el profesional adop-
te una postura objetiva, descriptiva y neutral en esta etapa de la intervencion. Si
se hace asi, aumentaran las posibilidades de que la familia dé un paso hacia la
toma creciente de conciencia, la identificacion y el diagnostico.

En esta segunda fase, la familia como unidad debe reconocer su papel de co-
laboracion con el miembro cada vez mas disfuncional. En este sentido, se ha de
procurar una correcta asignacion de tareas y responsabilidades de modo que la
carga quede bien distribuida. La familia puede necesitar cierta orientacion en la
localizacion de las ayudas apropiadas y para reestructurar las tareas cotidianas,
preparandose asi para asumir una situacion cronica y adaptarse a ella. Analoga-
mente, la elaboracion de estrategias de intervencion en la vida del enfermo pre-
servando al maximo su dignidad da a la familia fuerza y una sensacion de con-
trol sobre la situacion que, en ultima instancia, influye en su nivel global de
estrés. El desconocimiento sobre la evolucion de la enfermedad obliga a las fa-
milias a adoptar un enfoque estructurado de solucion de problemas que le per-
mita tanto gestionar su vida cotidiana como la del paciente sin perder la flexibi-
lidad para con las necesidades futuras.
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Una vez hecho el diagnoéstico y aceptado éste por la familia, se inicia el pro-
ceso de afrontamiento y ajuste. La planificacion de los cuidados plantea a la fa-
milia la necesidad de aceptar los cambios de la persona, asi como de considerar
la posibilidad del internamiento en una institucion. También puede ocurrir que
el agotamiento o incapacidad (claudicacion) del cuidador obliguen a la familia a
tomar decisiones y planificar el futuro.

La familia ha de superar el proceso de duelo caracteristico de la etapa. Son
temas habituales en el discurso del cuidador el dolor por la pérdida del ser
querido y la culpa por considerar distintas opciones. El extranamiento es in-
evitable y va siempre en aumento, y con €l aumenta también la sensacion de
carga.

El familiar experimenta en este momento sentimientos ambivalentes. Por un
lado, el alivio de saber que la institucionalizacion del paciente es la mejor deci-
sion ya que garantiza el nivel de cuidados que precisa. Pero al mismo tiempo, la
culpabilidad por llevar una vida razonablemente normal mientas su ser querido
se “consume”. Ademas, se anaden los conflictos familiares que surgen en esta
fase entre miembros que se oponen al internamiento, habitualmente distintos a
quien o quienes han sobrellevado la carga a lo largo del proceso.

El cuidador necesita sentirse apoyado, escuchado y acogido. Necesita reafir-
marse, enfatizando las cuestiones de seguridad y de manejabilidad que propor-
ciona la institucionalizacion, al tiempo que contrasta sus temores y se desmon-
tan pensamientos muchas veces inducidos por comentarios del paciente.

Permitir al familiar cambiar su esquema mental respecto al paciente, aceptan-
do la“nueva” persona (con la enfermedad) y mostrar como los profesionales estan
en perfectas condiciones para tratar con ella, resulta sumamente terapéutico.

El problema del maltrato al anciano llama cada vez mas la atencion de los
profesionales.Tras muchas situaciones de posible maltrato se encuentran “cuen-
tas pendientes”, acontecimientos vitales negativos y desincronizacion. Tomar
conciencia de que la enfermedad convierte a su familiar en una persona radical-
mente distinta es una estrategia util para aceptar la situacion y superar los con-
flictos y la historia previa entre cuidador y paciente.

A lo largo del proceso algunas cuidadoras reducen la frecuencia de su parti-
cipacion en actividades de ocio pero sin abandonar actividades concretas, a di-
ferencia de otras que por el contrario, pueden reducir su participacion en algu-
nas y abandonar otras por completo. A este respecto, encontramos importantes
diferencias en funcion del género del cuidador. Son con mas frecuencia las mu-
jeres quienes abandonan la practica de actividades de ocio poniéndose en ries-
go de experimentar sobrecarga y sus consecuencias.
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Ocio, afrontamiento y estrés

El estrés esta presente en nuestras vidas, no solo porque con frecuencia lee-
mos o escuchamos cosas acerca de €l, sino porque a menudo nos sentimos pre-
sionados por tareas y demandas que nos superan. En consecuencia, muchas per-
sonas en nuestra sociedad perciben sus vidas como “estresantes” o “muy
estresantes”. En efecto, todos los aspectos de nuestra vida se ven envueltos por
distintas fuentes de estrés, algunas son agudas o especificas, otras son cronicas.
El cuidado de un familiar dependiente constituye un ejemplo prototipico de si-
tuacion en que las personas implicadas se encuentran sometidas a estrés croni-
co (Losada Baltar, Knight y Marquez, 2003).

La mayoria de los trabajos que estudian las variables implicadas en el cuida-
do se han basado en modelos clasicos de estrés. En respuesta a o con una finali-
dad preventiva, las personas utilizamos un amplio abanico de abordajes distin-
tos para afrontar o manejar el estrés (Lazarus y Folkman, 1986).

La idea de que el ocio puede actuar como un recurso para afrontar el estrés
no es reciente. De igual manera que el afrontamiento puede centrarse al mismo
tiempo en la emocion y en el problema, es importante hacer hincapié en que el
ocio puede actuar al mismo tiempo como recurso y como estrategia para afron-
tar el estrés (Iwasaki y Mannell, 2000).

Se han formulado diferentes modelos para conceptualizar el proceso de es-
trés en el cuidador. Entre estos, destacan los de Lawton, Moss, Kleban, Glicks-
man, y Rovine (1991), el modelo de Haley et al. (1996), o el modelo de Pearlin,
Mullan, Semple y Skaff (1990).

Posiblemente, el modelo de estrés del cuidador mas comprehensivo y acep-
tado entre los investigadores sea el propuesto por Pearlin (1994) que concibe el
proceso de estrés como la relacion entre distintas variables previas al cuidado
(antecedentes y condiciones del contexto), relacionadas con el proceso de cui-
dado (estresores y variables moduladoras) y las consecuencias del cuidado (re-
sultados). Las relaciones entre estos factores aparecen graficamente representa-
das en la figura 2.

El primer elemento basico de este modelo son los antecedentes y condicio-
nes del contexto, tales como las caracteristicas sociodemograficas de la cuidado-
ra o de la persona cuidada, las caracteristicas de la red social y familiar de la cui-
dadora, la disponibilidad de servicios o la calidad de la relacion previa entre
cuidadora y persona receptora de cuidados. Evidentemente, una buena salud de
la cuidadora, una relacion estrecha y afectiva con la persona a la que se propor-
cionan cuidados, unos aceptables recursos econémicos y la ayuda de otros fami-
liares y/o instituciones son condiciones que tendran un impacto positivo sobre
el proceso de cuidado.
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Figura 2. Modelo de estrés aplicado al cuidador (Pearlin, 1994)
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Los resultados del modelo de estrés

Los estresores estan representados por las tareas que la situacion de cuida-
do demanda de la cuidadora, tanto por parte de la persona cuidada como las
que la propia situacion de cuidado genera (actividades de vida diaria en las que
existe dependencia, comportamientos que amenazan la seguridad o son social-
mente inapropiados). Asi, los estresores serian las condiciones y experiencias
que tienen la capacidad de provocar estados de activacion de estrés.

El grado y manera en que experimentamos el estrés, asi como las vias que
utilizamos para afrontarlo, se ven muy influenciadas por la manera como vivi-
mos. Los estresores y los cambios que experimentamos a lo largo de nuestro
ciclo vital, del mismo modo que los recursos y estrategias de afrontamiento
que utilizamos para manejarlos, son claves determinantes de nuestra calidad
de vida.

En esta linea, parece que ciertos rasgos actitudinales y circunstancias que
rodean la vida de las personas influyen en la forma en que utilizamos el ocio
para hacer frente al estrés.

Pearlin et al. se interesan por conocer la posicion del “self” en el proceso de
estrés incluyendo dimensiones del autoconcepto que estan vinculadas especifi-
camente a la situacion de cuidado. Hay cuatro dimensiones, una de las cuales es
la “cautividad del rol”, la cual es también una tension intrapsiquica y consiste
esencialmente en la sensacion de ser prisioneros, dado que la persona quiere
ser y hacer algo diferente a lo que se siente obligado a hacer. Este tema se ha en-
contrado subyacente en algunas entrevistas con cuidadoras.

La pérdida del “self” es otro tema que surge al entrevistar a las cuidadoras.
Debido a que la identidad y vida de la cuidadora ha estado ligada al enfermo, la
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cuidadora puede experimentar una pérdida de su propia identidad a medida
que la persona del enfermo se fragmenta en un proceso paralelo que podemos
denominar como de “extranamiento” (Figura 1).

Esta pérdida puede ser exacerbada cuando el hecho de dar cuidados exclu-
ye otras actividades y roles en los que la cuidadora encuentra previamente vali-
dacion del “self” como en el caso del abandono de practicas de ocio.

Figura 3. Modelo de estrés como estrategia de afrontamiento de Iwasaki
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Ampliando el modelo de ocio y salud propuesto por Coleman e Iso-Ahola,
Iwasaki y Mannell proponen un esquema que recoge las diferentes dimensiones
del ocio como estrategia de afrontamiento de una manera jerarquica (Figura 3).
Se trata ordenar las diferentes funciones psicosociales y los mecanismos asocia-
dos que subyacen a las experiencias de ocio para explicar su utilidad ante situa-
ciones de estrés cronico.

En el nivel mas general del modelo se situan las “creencias” y las “estrate-
gias”. Las primeras hacen referencia a estilos de afrontamiento de caracter esta-
ble generados a partir del compromiso que implica la practica de ciertas activi-
dades de ocio, mientras que las estrategias representan conductas y
pensamientos en situaciones concretas de afrontamiento disponibles gracias a
las actividades de ocio. Mas concretamente, el contenido de las variables estu-
diadas se concreta del siguiente modo:

e La “Disposicion bacia la autodeterminacion”, o creencia generalizada
de que la conducta de ocio es fundamentalmente autodeterminada, elegi-
da libremente, o auténoma,; por consiguiente, cuando se practica alguna
actividad de ocio se experimentan sensaciones de control y motivacion
intrinseca.

e El “Empoderamiento”: creencia generalizada de que tenemos derecho al
ocio, de que la propia expresion por medio del ocio facilita recursos para
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cambiar las barreras que experimentamos en nuestras vidas, y que nues-
tro ocio favorece una valoracion del significado del yo.

e El“Apoyo emocional”: el cariio o el amor hacia 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.

e La“Autoestima’: el hecho de que los amigos que hacemos en las activida-
des de ocio levantan nuestra autoestima o el respeto hacia si mismo.

e La “Ayuda instrumental”: que las amistades que realizamos en las activi-
dades de ocio pueden prestarnos en un momento dado (por ejemplo,
ofreciéndose para acompanarnos a algun sitio con su coche).

 El “intercambio de informacion”: el hecho de que los amigos que hace-
mos en actividades de ocio nos faciliten noticias practicas o informacion
interesante para entender mejor la enfermedad o sobre tratamientos in-
novadores.

En cuanto a las estrategias de ocio que empleamos para afrontar el estrés,
las variables a considerar son:

o “Acompariamiento”: compartir ocio discrecional, intrinseco y/o diverti-
do.

* “Afrontamiento paliativo”: €l ocio es una manera de mantener ocupada
mente y cuerpo, de escapar temporalmente de los problemas, y/o permi-
tir a las personas sentirse renovadas y reorganizar su vida para soportar
mejor los problemas.

o “Sentido del humor”: incremento del buen humor y/o disminucion del
mal humor por medio de las actividades de ocio.

A modo de ejemplo, las personas que experimentan un alto nivel de “empo-
deramiento” en sus practicas de ocio tienden a presentar actitudes positivas
hacia la vida, independientemente de los acontecimientos negativos y circuns-
tancias poco aconsejables que padecen en su vida diaria (Iwasaki et al., 2000).

El afrontamiento paliativo que aportan ciertas experiencias de ocio se asimi-
la a las estrategias de evasion. Este tipo de estrategias permiten a la cuidadora
renovarse, reponer fuerzas y ganar perspectiva al tiempo que le ayudan a reor-
ganizar sus ideas para soportar el estrés.

Otros autores, de manera similar, han sugerido que el ocio proporciona una
oportunidad para devolver el equilibrio personal cuando se experimentan acon-
tecimientos vitales negativos. La idea de los efectos paliativos del ocio es con-
gruente con la tesis de que determinados eventos positivos como por ejemplo,
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el ocio, pueden actuar significativamente como “respiro” frente al estrés, susten-
tando los esfuerzos para afrontarlo y restaurando el equilibrio interno.

Siendo conscientes de los beneficios que aporta el ocio a las cuidadoras, la
incorporacion de herramientas de evaluacion especificas sobre ocio en los pro-
tocolos de evaluacion del cuidado informal resulta un reto inaplazable. Como en
otros campos de la investigacion sobre el ocio, nos encontramos con la dificul-
tad de disponer de instrumentos normalizados y traducidos por lo que vamos a
presentar algunas orientaciones que permitiran en el futuro cubrir esta laguna
(Klitzing, 2003; Miller, 2003).

En lo que respecta especificamente a la valoracion del ocio de las cuidado-
ras, disponemos hasta el momento, de un Gnico instrumento que se aproxima al
problema explorando el tipo de actividad de ocio realizado por la cuidadora y el
grado de satisfaccion que manifiesta con la misma. Se trata de una escala breve,
denominada “Leisure Time Satisfaction Measure” (Stevens et al., 2004) que se
puntian sobre una escala tipo likect de tres posibles respuestas. Esta escala per-
mite conocer el grado de satisfaccion que presenta la cuidadora en relacion a la
cantidad de tiempo que ha tenido disponible para participar en seis actividades
diferentes:

 Disfrutar de un rato de tranquilidad a solas,

 acudir a reuniones grupales en asociaciones o parroquias,
e realizar alguna aficion,

e alternar fuera de casa,

« realizar actividades divertidas con otras personas o

e visitar a algan amigo o familiar.

Esta escala presenta el inconveniente, entre otros, de estar pendiente de
concluir su traduccion y adaptacion espanola, confirmando su validez ecologica
y universalidad de género.

El uso de metodologias cuantitativas en la evaluacion de los efectos del ocio
como estrategia de afrontamiento empleados también por Iwasaki y Mannell
(2000) para el disefio de sus instrumentos de evaluacion, no se han mostrado
del todo eficaces fuera de contextos experimentales, por lo que trabajos mas re-
cientes de estos autores apuestan por el uso de técnicas cualitativas para medir
el impacto que sobre el ocio tiene el rol de cuidadora. En este sentido, resulta
interesante describir las variables que explora el modelo jerarquico de Iwasaki y
Mannell (2000), por cuanto profundizan mas alla de la actividad.
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Consideraciones para la intervencion

El interés por desarrollar tratamientos adecuados capaces de ayudar a las
cuidadoras a recomponer su equilibrio emocional y desarrollar su rol sin conse-
cuencias para su salud fisica ha propiciado la puesta en marcha de diferentes
programas (Diaz-Veiga, Montorio y Yanguas, 1999):

e capacitacion para el cuidado de la persona enferma,

e formacion en habilidades de autocuidado,

 ayudas economicas para beneficiarse de estancias temporales,
e programas de respiro,

 atencion psicologica en el domicilio,

e préstamo de ayudas técnicas,

 ayudas para la adecuacion de la vivienda,

e centros de dia,

e programas de acompanamiento,

¢ fomento de grupos de autoayuda,

e promocion y participacion en asociaciones de familiares, entre otros.

Su eficacia depende de como se conjuguen diversas variables como el acier-
to en el disefio, la adecuacion de la oferta al momento del proceso de cuidado,
la correcta evaluacion y seguimiento de las necesidades del familiar cuidador, la
complementariedad de las acciones dirigidas a la cuidadora y a la persona de-
pendiente, garantia de que participar en programas de apoyo al cuidador asegu-
ra la continuidad de cuidados a la persona dependiente, que la cuidadora valore
los apoyos como pertinentes, disponibles y competentes para ayudarle a supe-
rar las dificultades que encuentra.

A la hora de disenar programas dirigidos a incrementar las oportunidades
de ocio de las cuidadoras hemos de tomar en consideracion algunas cuestiones.
En primer lugar el hecho de que no todas las cuidadoras abandonan sus activi-
dades de ocio con la misma intensidad. Parece evidente que no se puede asumir
que por el mero hecho de ser cuidadoras, han de tener los mismos intereses y
las mismas necesidades de ocio que el resto de la poblacion.

El punto de partida para el disefio de intervenciones eficaces se sitaa en el
analisis y procesamiento de informacion suficiente sobre las expectativas y pre-
ferencias de ocio de las cuidadoras. Una intervencion disefada sobre suposicio-
nes o inferencias de expertos sin contrastar con la realidad parece abocada al
fracaso desde antes de su implementacion.A modo de ejemplo, no se ha estable-
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cido una clara relacion entre la disponibilidad de tiempo para uno mismo, gra-
cias por ejemplo a los servicios de respiro,y el ocio. Si la cantidad de respiro es
muy baja, la probabilidad de que el cuidador dedique ese tiempo a practicas de
ocio es también muy baja. Lo que parece evidenciar esta situacion es que se re-
quieren periodos de tiempo mas largos para que los respiros resulten efectivos.

Otro aspecto importante a considerar tiene que ver con el rol que juega la
sobrecarga como principal obstaculo para la participacion.Asi, algunas cuidado-
ras relatan como a pesar de disfrutar de una oportunidad para irse de vacacio-
nes, la mera idea de dejar solo al enfermo, en manos de desconocidos, asi como
no poder disfrutar de ese tiempo en su compaiia, como lo hicieron en el pasa-
do o lo harian de no encontrarse tan enfermo, son ideas recurrentes que dificul-
tan y limitan las posibilidades de beneficiarse del ocio como medio para afron-
tar el estrés. Como dijjo el insigne Cantinflas en una ocasion “esta bien llevar a
los pobres al cine, pero antes hay que darles de comer”. Las intervenciones mas
eficaces para incrementar la participacion y disfrute del ocio en cuidadoras han
de disenarse en el marco de actuaciones multimodales que partiendo del mo-
mento del proceso de cuidado en que se encuentre la cuidadora, ajuste la oferta
a las necesidades, priorizando actuaciones de corte psicosocial y formativo al
tiempo que se ofrecen los apoyos suficientes a la persona cuidada.

Bedini y Phoenix (1999) dirigieron grupos de discusion formados tanto por
profesionales del ocio como del ambito sanitario. Las participantes identificaron
varias tipologias de programas y actividades que podrian satisfacer diferentes
necesidades de ocio en cuidadoras. Por ejemplo, simultanear programas de ocio
para ellas y las personas enfermas pero administrados por separado pueden no
solo satisfacer necesidades individuales, sino que también permite a la cuidado-
ra superar obstaculos de tiempo, energia y preocupaciones. Otra posibilidad es
la de dirigir programas de ocio que incluyan a la cuidadora y al resto de la fami-
lia, de manera que pueda disfrutar de un tiempo para estar con los suyos.

Algo que no reflejan las estadisticas es que a pesar de la evidencia, las cuida-
doras valoran el ocio como un elemento clave en sus vidas. De hecho, aun cuan-
do rechazan las propuestas de ocio en forma de respiros debido a la falta de
tiempo, recursos o energia vital, terminan por reconocer que les gustaria “poder
tener tiempo para si mismas”, para “bacer aquello que antes hacian y abora
no pueden porque el cuidado de su familiar les consume tiempo y ganas’.

Los programas de ayuda al familiar cuidador que se estan impulsando desde
diferentes instancias y que cobraran impulso como consecuencia de la aproba-
cion de la Ley de promocion de la autonomia, no pueden ignorar el deseo de
disfrutar del derecho al ocio para lo cual han de promover programas especifi-
cos que ayuden a superar las barreras y limitaciones que se encuentran estas
mujeres.
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Paralelamente, los y las profesionales hemos de tomar conciencia de la impor-
tancia del ocio como instrumento para lograr nuestros fines. El ocio es mas que la
actividad, no se puede banalizar su uso.Antes al contrario, necesitamos profesiona-
les formados y con capacidad para intervenir desde los principios del ocio tera-
péutico. La experiencia de ocio, no es algo informe, sino algo estructurado, proce-
sual y direccional. La experiencia de ocio exige implicacion personal, reiteracion y
perseverancia, desarrollando tanto la capacidad de esfuerzo como la sensibilidad,
al tiempo que nos exige contar con los demas. Es por tanto, un constructo com-
plejo y rico que revierte en una mejor y mayor calidad de vida.

Los programas de respiro pueden proporcionar a la cuidadora un valor ana-
dido y en ocasiones permitir que tanto ésta como la persona cuidada puedan
disfrutar de una actividad conjunta fuera del marco cotidiano y por tanto, influir
en el estado de animo y mejorar las relaciones.

Estos programas de ocio pueden ofrecer alternativas tanto fuera como en el
interior de los domicilios. Desde facilitar acompafamientos, hasta ofrecer pro-
gramas socioeducativos, vacaciones, o recursos que permitan estimular a la per-
sona dependiente de una manera ludica.

Conclusion

La literatura cientifica que ha estudiado el estrés y las estrategias de afronta-
miento tanto desde una perspectiva psicosocial como desde la psicologia del
ocio, avala suficientemente el hecho de que los acontecimientos vitales estre-
santes pueden repercutir sobre la salud y el bienestar psicologico. Para moderar
este impacto, las personas empleamos diferentes estrategias de afrontamiento,
entre las que se incluyen la participacion en actividades de ocio.

Dado que el ocio tiene un importante papel como estrategia de afronta-
miento del estrés, la investigacion en torno al ocio, el estrés y el afrontamiento
constituye en la actualidad una importante area de desarrollo (Iwasaki, Mannell,
Smale y Butcher, 2005). A pesar de ello, se ha prestado escasa atencion al papel
que juega el ocio como estrategia de afrontamiento o recurso para afrontar el
estrés. Esto es especialmente acusado en el caso de nuestra realidad, debido a la
tendencia generalizada a considerar el ocio como una conducta tan trivial como
insignificante. Se le considera sencillamente como una forma de evadirse y/o
como una actividad improductiva.

En cualquier caso, el ocio es un concepto mas complejo que si bien se ha
descrito generalmente en funcion de lo que las personas hacen, resulta tanto o
mas interesante en relacion a lo que piensan o sienten mientras realizan estas
actividades.Y es que permite a las cuidadoras autodeterminarse y beneficiarse
del apoyo social, estrategias clave para el afrontamiento.
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Resulta por tanto esencial promover experiencias de ocio que permitan a
las cuidadoras vivenciar el famoso eslogan publicitario de “pruebe, repita y si no
le gusta...” Estas experiencias, adaptadas al momento del cuidado, a cada situa-
cion de manera individualizada, respetando los gustos, preferencias y sobre
todo, las posibilidades pueden constituir un elemento indispensable para com-
batir los efectos del estrés, ayudando al mantenimiento de la salud fisica y el
bienestar psicologico.

El ocio actia como elemento protector de dos maneras. En primer lugar, se
ha comprobado que uno de los recursos mas efectivos para aliviar el estrés resi-
de en el apoyo social y en la valoracion subjetiva que hacemos de su disponibili-
dad, accesibilidad y competencia para apoyarnos en otras personas cercanas en
caso de necesitarlo. El ocio es esencialmente relacion. Mediante la practica de
actividades de ocio ampliamos nuestra red de apoyo social, conocemos gente,
creamos lazos de amistad en los que confiamos y a los que confiar nuestras
“penas”. Se trata de un potente recurso para aliviar emocionalmente el estrés
cronico que nos produce, por ejemplo, el cuidado de un familiar dependiente.
El apoyo social se muestra mas efectivo cuando se mide en términos de aprecia-
cion subjetiva. No es necesario obtener el apoyo de manera tangible, con saber
que esta ahi, disponible, es suficiente. Pero es que, ademas, motivaciones socia-
les como entablar nuevas relaciones, disfrutar de la amistad, crear lazos intimos
de compaifierismo y camaraderia, juegan habitualmente un rol decisivo en la
eleccion de nuestras actividades de ocio.

En segundo lugar, la practica de actividades de ocio nos permite sentirnos li-
bres, competentes, capaces de controlar nuestra vida y por lo tanto, “autodeter-
minados”. Esta autodeterminacion ha demostrado su eficacia como factor de re-
sistencia al estrés. Las personas que tienden a experimentar libertad, motivacion
intrinseca y a evitar el aburrimiento, mantienen su salud y reducen asi los efec-
tos negativos del estrés. La libertad percibida, componente basico del ocio, se ha
definido como una actitud relativamente estable que contribuye a la autodeter-
minacion porque quien se ve a si mismo libre para elegir qué hacer en su tiem-
po libre tiene la oportunidad de ejercer su autodeterminacion, frente a quien se
percibe limitado u obstaculizado. Con todo, la disposicion hacia un locus de
control interno se ha demostrado como el factor de personalidad mas consis-
tente para proteger la salud frente al estrés. La motivacion intrinseca, fuertemen-
te asociada con la libertad percibida en las practicas de ocio, contribuye al man-
tenimiento de la salud dado que permite a las personas solucionar crisis vitales.
Algunos autores emplean el término “hardiness” que incorpora caracteristicas
equivalentes a las del ocio intrinsecamente motivado como el compromiso
hacia la actividad, ejercitar el control antes que mostrarse dependiente y enfren-
tar el cambio de manera proactiva, para referirse a una actitud que se ha demos-
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trado eficaz en el mantenimiento de la salud mental independientemente del
nivel de estrés soportado.

Otra constatacion refuerza la tesis de que el ocio permite afrontar el estrés
y es la que nos alerta de los efectos, esta vez destructivos, del aburrimiento
como percepcion subjetiva estable de que las oportunidades de ocio son insufi-
cientes para satisfacer nuestras necesidades de estimulacion. El aburrimiento es
de entrada y por si solo, un acontecimiento estresante y de este modo puede in-
ducir malestar. Ademas, si la persona continuamente experimenta este senti-
miento mientras disfruta de su tiempo libre, es poco probable que se beneficie
de los efectos positivos del ocio asociados a la libertad percibida y a la motiva-
cion intrinseca. El problema se agudiza cuando se atnan la poca disponibilidad
de tiempo libre y el aburrimiento ya que ambas pueden aumentar los niveles de
estrés al impedir a la persona beneficiarse del ocio.

La importancia del ocio para mantener el bienestar del cuidador, se constata
también al evidenciarse el efecto negativo que tiene sobre el estado de humor
mantener un pobre repertorio de actividades placenteras, presentando con mas
frecuencia estados de animo deprimidos. Disponemos de suficiente evidencia
empirica como para afirmar que mantener bajos niveles de actividad placentera
y de actividades sociales mientras se cuida, correlaciona con un nivel de bienes-
tar mas pobre.

A dia de hoy, las teorias sobre el cuidado no han hecho hincapié de forma
explicita en el concepto de ocio, aunque algunos constructos relacionados
con el mismo han sido incluidos en numerosos abordajes tedricos del cuida-
do. El modelo de Pearlin contempla el ocio como variable moduladora, reco-
nociendo que involucrarse en tareas de cuidado tiene como consecuencia
una reduccion del tiempo disponible para mantener otros roles. Otros mode-
los que describen los procesos de estrés consideran el apoyo social y las acti-
vidades sociales de la cuidadora como importantes recursos de afrontamiento
coincidiendo con las investigaciones anteriormente mencionadas en torno al
ocio y al estrés.

A pesar de todo, se constata el escaso desarrollo cientifico y aplicado, espe-
cialmente que avalen la hipétesis del efecto amortiguador del ocio como estra-
tegia de afrontamiento del estrés cronico de las cuidadoras. Mientras que los
efectos del cuidado sobre el trabajo, la relacion de pareja, etc. han sido suficien-
temente analizados, la mayoria de los autores consultados coinciden en afirmar
que la atencion prestada a su impacto sobre el ocio ha sido mas bien escasa.
Poco se sabe acerca del impacto que el cuidado tiene sobre el ocio o de los pro-
cesos implicados en la relacion ocio y salud. El conocimiento y la comprension
de estos vinculos pueden ayudar al disefio de estrategias orientadas a la preven-
cion y podrian servir para disefiar una oferta de servicios de ocio que comple-
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mente la cartera de servicios destinada a cubrir las necesidades de las personas
dependientes.

A modo de resumen podriamos decir que el interés por investigar el rol del
ocio en los procesos de estrés de las cuidadoras es triple. Por un lado, identificar
mejor las relaciones existentes entre ocio, afrontamiento y estrés, introducir
nuevas aproximaciones conceptuales y metodologicas aplicadas a la investiga-
cion y por ultimo, fomentar una mayor atencion y colaboracion en la investiga-
cion sobre el ocio, el estrés y el afrontamiento en los contextos de cuidado in-
formal para orientar las intervenciones y las politicas sociales (Miguel de la
Huerta, 2007).
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