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PRESENTACION DE LA PUBLICACION: “LOS TIEMPOS DEL CUIDADO"

El IMSERSO a través de los premios “Infanta Cristina" viene fomentando desde hace afios la pro-
mocion de acciones tendentes a un mayor y mejor conocimiento de las personas mayores y de las
personas en situacion de dependencia, asi como las posibles mejoras que pudieran realizarse para
una vida mas digna y de mayor calidad de este colectivo. Se trata de premiar los programas y las in-
tervenciones sociales que puedan ser considerados como buenas practicas en la mejora de la calidad
de la atencion y la intervencion social en el ambito de la gerontologia y en el de la promocion de la
autonomia personal y atencidn a personas en situacion de dependencia.

La concesion de los premios persigue como objetivo el incremento del conocimiento en los ambitos
anteriormente indicados y por ello se pretende que el presente trabajo elaborado por el Investigador
D. Jesus Rogero Garcia, que obtuvo el reconocimiento y el galardon en el apartado de Investigacion
en el pasado afio 2009, tenga una difusion especial a través de la publicacion que ahora ve la luz.
La amplitud del conjunto de las aportaciones integradas en este trabajo ha sido sistematizada en tres
partes bien diferenciadas que conforman un exhaustivo estudio del cuidado en el entorno familiar.
La primera parte viene referida al marco conceptual, antecedentes y metodologia, la segunda aborda
el analisis de los cuidados familiares a través de diversas encuestas, tratando la tltima de ellas de la
formulacion de propuestas sobre el futuro de los cuidados no profesionales en este ambito.

Cuando los mayores tienen que ser cuidados por otros, con mayor o menor intensidad, y esta aten-
cion reclama dedicacion permanente, Ileva consigo una recomposicion de tareas en el ambito de
las relaciones interfamiliares. No hay que olvidar que el apoyo que una generacion presta a otra
depende de factores como la relacion familiar antecedente, el trabajo de los miembros de la familia,
la situacion economica, la salud personal, las necesidades, el status familiar, las condiciones de la
vivienda...etc. A veces se plantea un verdadero conflicto de derechos y deberes de la persona mayor
y de los familiares.

Esta universalmente reconocido que la familia interviene en los momentos mas significados de la
vida de sus miembros y ésta es una realidad manifiesta en las sociedades mediterraneas. La familia
cubre aquellos aspectos no visibles como son el afecto, la calidez, |a cercania, la solidaridad, si bien
los recursos econdmicos pueden estar cubiertos por las diversas prestaciones sociales y el sistema de
transferencias intergeneracionales. Sin embargo, el envejecimiento genera una serie de demandas
de cuidados que requieren mucha dedicacion y entrega, y la familia los acepta como una responsa-
bilidad moral. La carga de tales cuidados tiende a incrementarse por el proceso del envejecimiento
demografico, que implica un numero superior de personas mayores a cuidar, con mayor esperanza de
vida y, por tanto, un riesgo de soledad y dependencia superiores.

Por otro lado, la disponibilidad de recursos familiares para los cuidados tiende a reducirse, por la gra-
dual incorporacion de la mujer al mundo laboral y por la necesidad de atender el resto de cuidados
dentro del hogar, asi como las tareas basicas de la vida diaria.
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Debe entenderse por cuidado familiar aquel que se propicia en el entorno familiary por una personas
de este grupo. Una ayuda que, ademas de requerir una preparacion y adaptacion adecuada por parte
del que la presta, debe intentar ser ayuda “integral”, centrada en la persona sin olvidar ninguna de
sus dimensiones fundamentales.

En definitiva, la funcion de la familia y, sobre todo, del acompafiante o cuidador no profesional es la
realizacion de su tarea con el mejor y mayor nivel de formacion y calidad que sea posible.

Sea cual sea la situacion concreta de la persona mayor dependiente, asi como la solucion familiar
adoptada, resulta de suma importancia que la familia no se desentienda, que no pierda interés por el
dependiente. Se trata sobre todo de que la familia tenga una actitud no sélo de ayuda a la persona
mayor dependiente, sino también de aprendizaje desde y por la misma situacion que vive el sujeto.
Los mayores dependientes nos ensefian a valorar la propia capacidad del hombre, su condicion hu-
mana, su contingencia y vulnerabilidad.

Por ello, creemos que este Manual va a contribuir indudablemente a divulgar los cuidados que se
vienen prestando a las personas mayores en el entorno familiar siendo éste el objetivo de la presente
publicacidn, con una clara vocacion de que sirva para un mayor conocimiento de los cuidados y
apoyos que se prestan a las personas mayores por sus familiares.

LA DiRecciON GENERAL DEL INSERSO



DEDICATORIA
A Cristina, Lorenza, lldefonso y Arsenio, mis abuelos

AGRADECIMIENTOS

En primer lugar, agradezco al IMSERSO la concesion del Premio “Infanta Cristina” 2009 en Inves-
tigacion, un galardon que no sélo es individual, sino que distingue una trayectoria colectiva de
investigadores que desde hace afios estudian las condiciones de vida de quienes cuidan a personas
dependientes. Asimismo, este trabajo ha sido posible gracias a la financiacion del Consejo Superior
de Investigaciones Cientificas y del Centro de Investigaciones Socioldgicas, y a los recursos huma-
nos, bibliograficos y estadisticos de otras instituciones que, de algun modo, nutrieron este estudio:
la Universidad Complutense de Madrid, la Universidad de Queens (Canadd) y la Universidad de Essex
(Reino Unido).

Quiero dar las gracias a la Prof. Maria-Angeles Duran Heras, por sus excelentes sugerencias como
directora de la tesis doctoral que es el origen de este libro. Ademas, durante este tiempo he tenido el
privilegio de establecer relacion con algunas personas que, por diferentes razones, merecen aqui mi
especial reconocimiento: Maria-Eugenia Prieto, Mark W. Rosenberg, Mario Toboso, Jaime Martinez,
Andrés Tacsir, Mercedes Pedrero, Marga Suazo, José Manuel Rojo, Francisco José Tovar y todos los
compafieros del IEGD (CCHS-CSIC).

Finalmente, este libro no habria sido posible sin la ayuda de mi familia, la auténtica "base invisible
del iceberg” en esta investigacion. Quiero dar las gracias a Emilia, Julio y Esperanza, por tantos afios
de entrega y carifio. Por ultimo, mi mayor agradecimiento es para Marta, por su amor y por el cuida-
do compartido de nuestra hija Julia, que vino al mundo en plena elaboracion de este trabajo.

AGRADECIMIENTOS






Introduccion y objetivos






El cuidado informal es un proceso social decisivo en la configuracion del sistema econdmico, politico y
social. La situacion de las personas dependientes y sus cuidadores es una cuestion que hasta hace poco
permanecia escasamente explorada por las ciencias sociales y que hoy se reconoce de relevancia social
incuestionable, debido fundamentalmente a la dinamica demografica y a las transformaciones en el
mercado, la familia y el Estado. La mayoria de los cuidados a personas dependientes se realizan en el
interior de los hogares y son de caracter no remunerado, y s6lo una pequefa parte son provistos por las
instituciones sanitarias formales (IMSERSO, 2005b; Jacobzone & Jenson, 2000; Olson, 2003). El cuidado
informal constituye asi la parte invisible del iceberg del bienestar, en el que la parte visible corresponde
a los servicios formales de cuidado (Duran, 2002; Folbre & Bittman, 2004).

A finales de los afios 70 las ciencias sociales comienzan a interesarse sistematicamente por la atencion
informal a la dependencia, lo que condujo al "redescubrimiento” de los cuidadores, aunque éstos hayan
existido siempre (Bazo, 1998; Hunter & Macpherson, 1993). El creciente interés por el fendmeno del
cuidado a los mayores ha sido atribuido a su posicion como nexo de dos tendencias sociodemograficas:
el envejecimiento de la poblacion y, de manera especial, el aumento de la presencia de las mujeres en
la fuerza de trabajo (Joseph & Hallman, 1998). Asimismo, se estan produciendo cambios en las pautas
culturales entre generaciones, en la organizacion del Estado, en las formas de convivencia y en los
flujos demograficos que se relacionan intensamente con el cuidado a personas dependientes, y que
han provocado que la sociedad espafiola y la clase politica demuestren cada vez mas sensibilidad hacia
esta cuestion. A pesar de ello, el volumen vy la diversidad tematica de las investigaciones sobre cuidado
informal en Espafia no se corresponden todavia con esta creciente preocupacion.

El desconocimiento de las consecuencias precisas de la dependencia, en relacion con el contexto social,
implica serias dificultades para aportar soluciones operativas a las situaciones de vulnerabilidad y ex-
clusion social. Son necesarios nuevos enfoques e investigaciones para profundizar en la comprension
del papel que juegan los diferentes agentes en la atencion de las personas mayores con discapacidad.
Solo asi sera posible avanzar en la adopcion de medidas que contribuyan a una mejor calidad de vida
de las personas con discapacidad, su entorno inmediato y la sociedad en general.

La diversidad de causas y efectos del cuidado informal provoca que las posibles perspectivas para su
analisis sean multiples y su abordaje complejo, a lo que se suma que el hogar, por su caracter privado,
es un ambito de dificil acceso para los investigadores sociales. El cuidado informal condensa temas de
gran relevancia para las ciencias sociales: relaciones de poder, cambios sociales, desigualdades en Ia
distribucion de recursos, conflictos familiares ocultos, atribucion de significados a grupos sociales (per-
sonas dependientes, hombres y muijeres, etc.) y valoracion social de las diferentes actividades humanas.
La produccion de mas y mejor conocimiento en este campo es, por todo ello, un reto necesario para el
futuro de la investigacion social.

El objetivo principal de este trabajo es avanzar en el conocimiento del cuidado informal que reciben las
personas mayores dependientes en Espafia. Se pretende ofrecer una imagen comprensiva de este feno-
meno a través de informacion empirica, con la intencion final de ser Util de cara al disefio de medidas
que promuevan el bienestar de las personas mayores demandantes de cuidado y su entorno social. Este
objetivo general puede desglosarse en los siguientes objetivos especificos:

INTRODUCCION Y OBJETIVOS
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1. Cuantificar el cuidado informal en relacion con el resto de tipos de atencion a personas mayores
dependientes en Espafia.

2. ldentificar los factores sociodemograficos asociados con la recepcion de cuidado formal e infor-
mal por parte de las personas mayores dependientes.

3. Conocer las caracteristicas de los hogares con personas mayores dependientes, asi como el
perfil del cuidador en esos hogares.

4. Estimar la cantidad de tiempo dedicado al cuidado informal por diferentes grupos sociales.

5. Examinar el impacto del cuidado informal en el uso del tiempo de los cuidadores y de las perso-
nas de su hogar.

6. Conocer las motivaciones del cuidado segun caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores.
7. Conocer los principales factores que influyen en la satisfaccion del cuidador informal.

Esta investigacion se estructura en tres partes. La primera contiene el marco conceptual, una primera
aproximacion cuantitativa al objeto de estudio a partir de fuentes secundarias, los antecedentes, el es-
tado de la cuestion y la propuesta metodoldgica. La sequnda parte desarrolla la investigacion empirica
a través de cuatro capitulos. Cada uno de ellos incluye un breve planteamiento teorico, el andlisis de los
datos aportados y un epigrafe de conclusiones. Estos capitulos se centran en la atencion general a los
mayores dependientes en Espafia, en las caracteristicas del cuidado informal y de quienes lo proveen, y
en aspectos subjetivos tales como las motivaciones, la carga y la satisfacciéon con el cuidado. La tercera
y Ultima parte recoge las reflexiones y propuestas que suscito la investigacion.

Finalmente, una nota aclaratoria de tipo gramatical. La mayoria de las personas a las que se refiere este
trabajo son mujeres, pero las constantes referencias comparativas a mujeres y hombres harian practi-
camente ilegible una redacciéon en femenino genérico o en ambos géneros simultaneamente. Por ello,
se ha optado por la escritura en masculino genérico, con el objetivo de hacer la lectura o mas sencilla
posible y evitar confusiones.
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1. SALUD, DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA

Enfermedad, deficiencia, discapacidad y dependencia son los cuatro eslabones del proceso global de
discapacidad (Abellan & Esparza, 2006), y es fundamental delimitar cada uno de estos términos para
entender las situaciones que dan lugar al cuidado de las personas mayores.

A. EL CONCEPTO DE SALUD

Salud, sequin la primera acepcion de la Real Academia de la Lengua’, es "el estado en el que el ser orga-
nico ejerce normalmente todas sus funciones". En su constitucion en 1948, la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) definié salud como "un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de enfermedad o dolencia” (OMS, 1998: 10). Esta definicion, si bien situo la salud
en un contexto mas amplio que el estado fisioldgico de los individuos, suscitd también grandes criticas,
principalmente a su caracter individual y a la imposibilidad de su realizacion plena, que convierte a la
mayoria de la poblacion en enfermos permanentes (Dossey, 1986).

Cerca de cuarenta afos después, la Carta de Ottawa para la Promocion de la Salud (1986) incorporo ele-
mentos novedosos y considero la salud como un elemento que posibilita el desarrollo individual, social
y economico; un recurso que permite desarrollar normalmente la vida cotidiana: “Dentro del contexto
de la promocion de la salud, la salud ha sido considerada no como un estado abstracto sino como un
medio para llegar a un fin, como un recurso que permite a las personas llevar una vida individual, social
y economicamente productiva [...] La salud es un recurso para la vida diaria, no el objetivo de la vida.
Se trata de un concepto positivo que acentua los recursos sociales y personales, asi como las aptitudes
fisicas" (OMS, 1998: 10). Se ha asumido, por tanto, que existe un conjunto de factores personales, socia-
les, econdmicos y ambientales que determinan el estado de salud de los individuos o de las poblaciones,
y que las enfermedades o deficiencias tienen consecuencias que exceden las puramente fisiologicas.

La relacidn entre contexto social y salud

El concepto de salud esta construido socialmente, algo que ha sido ampliamente asumido y estudiado
por la antropologia cultural. La relacion que los individuos establecen con su propio cuerpo y con el de
los demds esta mediada por el contexto social y la tecnologia (alargamiento de la vida, medicamentos,
planificacion de la reproduccion, etc.), de modo que la idea de salud esta relacionada con las conexiones
que un individuo establece con su entorno. Una prueba fehaciente del caracter social de la salud es

1) Ellenguaje consensuado es el continente por excelencia de los significados sociales normalizados. Las definiciones que
otorgamos a las palabras son los sedimentos de una historia y una cultura, que se trasladan al presente para indicar, a un
tiempo, el sery el deber ser de las cosas. Por ello, consideramos que una referencia basica para la investigacion social debe
ser el lenguaje compartido y cominmente aceptado: esa es la razon por la que en este trabajo se acude con frecuencia
a las definiciones recogidas en el Diccionario de la Real Academia de la Lengua, como punto de partida para la reflexion
sobre algunos conceptos.

2) www.rae.es, 2007.
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la proliferacion de nuevas enfermedades vinculadas con el sistema social: los trastornos de la alimen-
tacion (anorexia, bulimia, etc.), las enfermedades relacionadas con el trabajo (estrés, enfermedades
cardiovasculares, etc.) o las ligadas a las relaciones sociales (enfermedades mentales, depresion, etc.).

Aunque Durkheim ha sido sefialado como el primero que investigo el efecto de las relaciones sociales
en la salud, no es hasta finales del siglo XX cuando se extiende la investigacion en este campo (Otero,
Zunzunegui, Béland, Rodriguez Laso & Garcia de Yébenes, 2006). En las ultimas décadas, multiples in-
vestigaciones han revelado que el contexto social es uno de los determinantes mas importantes de la
salud individual (Rosenberg, 1998).

En concreto, el apoyo social, tanto material como emocional, esta asociado con mayores niveles de bienes-
tar, menor depresion, menores dificultades durante el embarazo, y menores niveles de discapacidad fruto
de enfermedades crénicas (OMS, 2003). Las relaciones sociales influyen decisivamente en el estado de
salud individual y la red social es considerada un protector de salud de primer orden (Cockerham, 2002).
Una vida social activa predice el mantenimiento de la capacidad funcional y la funcién cognitiva (Otero et
al, 2006), y el mantenimiento de relaciones sociales positivas no solo fomenta una vida mas prolongada
(OMS, 1998), sino también una mayor calidad de vida. Algunas investigaciones afirman que la soledad y
el aislamiento son los elementos que influyen mas negativamente en el concepto subjetivo de bienestar
(Bazo, 1990; Grundy &t Slogget, 2003). Variables como el nivel de instruccion, la ocupacion profesional y
los ingresos también inciden significativamente en el estado de salud (Puga & Abellan, 2004).

Las investigaciones mencionadas son solo algunos ejemplos de la extensa literatura que demuestra las
conexiones entre el contexto social y la salud de los individuos. Este cuerpo de estudios ha llevado a asu-
mir que la salud y la enfermedad no pueden ser comprendidas Unicamente a través de las caracteristicas
fisiologicas, sino también mediante el estudio de las comunidades, redes sociales, lugares de trabajo,
familias y trayectorias vitales (Lomas, 1998). Esta ampliacion del espectro de la investigacion sobre en-
fermedad y discapacidad ha supuesto la aplicacion a este campo de la terminologia y técnicas propias de
las ciencias sociales, permitiendo una comprension mas precisa de los determinantes de la salud.

Los avances tecnoldgicos en salud y cuidado

Uno de los determinantes sociales de la salud es la tecnologia. La aplicacion de los avances cientificos en
medicina y cuidado son fundamentales para definir las ideas de salud, enfermedad, reproduccion, muer-
te, dependencia y cuidado. Respecto a la salud, los avances en medicina y en biotecnologia® han reducido
la prevalencia de las enfermedades. Se ha afirmado que la mejora de la tecnologia médica y el aumento
de la longevidad tienen como resultado un incremento de la poblacion mayor vy, a su vez, una mayor pro-
babilidad de que los individuos pasen la uUltima etapa de sus vidas en situacion de dependencia (Pearlin
& Zarit, 1993). En relacion con la discapacidad, los avances tecnoldgicos han hecho posible la superacion
de multiples dificultades a través de las denominadas ayudas técnicas o productos de apoyo.

3) La biotecnologia es el "empleo de células vivas para la obtencion y mejora de productos utiles, como los alimentos y
los medicamentos” (www.rae.es, 2007).



Las proyecciones demograficas, junto con la accion de los colectivos organizados de personas con
discapacidad y las instituciones publicas, han provocado un aumento de la sensibilizacion sobre la
importancia de implementar medidas para la atencién de personas con limitaciones funcionales. Se
ha extendido el uso de conceptos como accesibilidad y disefio para todos, que promueven la idea de
crear entornos habitables y productos usables por y para toda la poblacion, incluidos quienes viven con
discapacidades.

La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad
Universal de las Personas con Discapacidad, conocida como LIONDAU, entiende por accesibilidad uni-
versal "la condicion que deben cumplir los entornos, procesos, bienes, productos y servicios, asi como
los objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser comprensibles, utilizables y practica-
bles por todas las personas en condiciones de seguridad y comodidad y de la forma mas auténoma
y natural posible [...]"(Articulo 2.c). La misma Ley define el concepto de disefio para todos como “la
actividad por la que se conciben o proyectan, desde el origen, y siempre que ello sea posible, entornos,
procesos, bienes, productos, servicios, objetos, instrumentos, dispositivos o herramientas, de tal forma
que puedan ser utilizados por todas las personas, en la mayor extension posible.” (Articulo 2.d).

Las nuevas tecnologias han mejorado la comunicacion de personas con vy sin discapacidad. Por ejemplo,
han permitido transformar gestos o impulsos nerviosos de personas que no pueden hablar en lenguaje
audible. Los avances en arquitectura y domdtica* han hecho de los hogares lugares mas habitables, y de
las tareas del hogar actividades accesibles para un mayor numero de personas. Los avances tecnologi-
cos han posibilitado también la adaptacion de los puestos de trabajo a las caracteristicas especificas de
los trabajadores, con el fin de que sigan activos independientemente de su diversidad funcional.

Las personas mayores son cada vez mas conscientes de la importancia de la tecnologia para mejorar su
salud y su vida cotidiana. Un estudio llevado a cabo por la Fundacion Vodafone en colaboracion con el
Ministerio de Industria, Turismo y Comercio, mostrd que uno de cada cuatro mayores espafioles depen-
dientes utiliza el teléfono movil y que el 4% hace uso de Internet. El 20% de estos mayores aseguro que,
si pudiera disponer de avances en domotica, los utilizaria (Fundacion Vodafone, 2007).

Los cuidadores, tanto profesionales como informales, también se han servido de las nuevas tecnologias
para realizar su labor. La aplicacion tecnoldgica reciente mas importante en el cuidado de las personas
dependientes es la teleasistencia, esto es, la prestacion de un servicio de atencion social o de salud a
personas en su hogar con el apoyo de sistemas basados en las Tecnologias de la Informacion y las Co-
municaciones (TIC) (Valero, Sanchez & Bermejo, 2007: 19). Hay dos tipos: (1) la teleasistencia social, que
tiene un caracter preventivo y se dirige fundamentalmente a personas con discapacidad que requieren
un sequimiento asistencial o que viven en zonas de dificil acceso, con el fin de detectar situaciones de
crisis y favorecer su autonomia; y (2) la teleasistencia médica, destinada a realizar un seguimiento de
los pacientes a distancia, lo que permite reducir el tiempo de ingreso hospitalario, mantener al paciente
en su entorno y reducir los desplazamientos del personal sanitario. En la actualidad se esta trabajando

4) "Conjunto de sistemas que automatizan las diferentes instalaciones de una vivienda" (www.rae.es, 2007).
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en la aplicacion de la robética al cuidado, especialmente en Estados Unidos, Japdn y Canada, que se
espera dé frutos en un futuro no muy lejano.

La aplicacion de estos avances a la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad y su
entorno social es cada vez mayor, pero queda un largo camino por recorrer. Estas tecnologias se en-
cuentran lejos de estar a disposicion de toda la poblacion dependiente y sus familias. En muchos casos,
su utilizacion depende de la capacidad econdmica y cultural de las personas dependientes y su entorno
social, mas que de sus necesidades objetivas. De acuerdo con las demandas familiares y la opinion pu-
blica, la aplicacion de los avances cientificos a la enfermedad, discapacidad y cuidado deberia ser una
prioridad politica basica. Aunque los presupuestos publicos en ciencia y tecnologia reflejan que aun
no lo es, se estan dando pasos hacia adelante en la investigacion sobre la relacion de las personas con
discapacidad (incluidas personas mayores) y su entorno.

B. EL DEBATE TEORICO SOBRE LA DISCAPACIDAD

En Espafia, la discapacidad ha tenido multiples definiciones debido fundamentalmente a la diversidad
de grupos sociales que las utilizan (profesionales de la salud, investigadores sociales, trabajadores so-
ciales, personas con discapacidad y sus familias, educadores, etc.), a la descentralizacion administrativa
del Estado y a que las perspectivas tedricas en este terreno han experimentado una notable evolucion
historica. Esta falta de consenso ha dificultado la comunicacion entre los distintos sectores implicados
en la investigacion y el disefio de politicas publicas en este terreno (IMSERSQO, 2005b).

Pueden distinguirse dos concepciones diferenciadas sobre la discapacidad, que coexisten en la actuali-
dad: el "modelo médico-rehabilitador” y el "modelo social o de vida independiente” Las enfermedades
y deficiencias han sido estudiadas generalmente desde el modelo médico-rehabilitador, mientras que
la discapacidad y dependencia se han abordado en mayor medida desde el modelo social (Abellan &t
Esparza, 2006).

El modelo médico-rehabilitador considera la discapacidad como un problema de la persona directa-
mente causado por una condicion de salud. La discapacidad es, desde esta perspectiva, un problema
de salud individual que le impide enfrentarse en sus propias condiciones a las exigencias de la vida en
sociedad. Las personas con discapacidad deben ser tratadas o rehabilitadas de modo que puedan parti-
cipar de las actividades de las personas consideradas normales. El modelo médico-rehabilitador se basa
en la diferenciacion entre lo sano y lo enfermo, lo normal y lo que no lo es.

El modelo social, por su parte, considera que las causas que originan la discapacidad no son exclusi-
vamente de naturaleza biomédica, sino también social. El hecho de que una deficiencia fisica o mental
genere dificultades para desarrollar la vida cotidiana depende, en gran medida, del contexto social.
Esta perspectiva asume que las personas con discapacidad pueden y deben participar en la sociedad en
la misma medida que el resto de los ciudadanos (Palacios & Romariach, 2006: 48). La discapacidad es
considerada como un problema social que requiere medidas colectivas de integracion de las personas
en la sociedad (OMS, 2001).



En esta linea, Abellan y Esparza definen discapacidad como "la dificultad para desempefiar papeles y
actividades de la vida cotidiana, habituales para personas de similar edad y condicion sociocultural. Es
la expresion de una limitacion funcional o cognitiva en un contexto social. Es la brecha existente entre
las capacidades de la persona (condicionadas por su salud) y las demandas del medio, es decir, lo que
exige ese entorno (fisico, social, laboral) para desarrollar actividades, papeles o tareas sociales" (Abellan
& Esparza, 2006: 54). Esta definicion pone el acento en las dificultades que se encuentra la persona en
su relacion con el medio fisico y social, es decir, en los resultados de la interaccion entre las condiciones
individuales y las del entorno.

La tension teorica entre el modelo médico-rehabilitador y el modelo social ha dado origen a una nueva
perspectiva para considerar la discapacidad. Este nuevo modelo se propone en la Clasificacion Interna-
cional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), propuesta por la OMS en 2001. La CIF
es una categorizacion y distribucion de términos sobre distintos campos relacionados con la salud y la
discapacidad, que proporciona un marco analitico y un lenguaje estandar para describir las funciones y
estructuras corporales, en relacion con las actividades que una persona puede realizar en un contexto
normalizado. Pretende integrar la perspectiva bioldgica, individual y social, y es la clasificacion termi-
nolégica mas conocida y aceptada a nivel mundial. Segun el Libro Blanco de la Dependencia, es una
herramienta imprescindible para la investigacion cientifica en salud y discapacidad (IMSERSO, 2005b).

La OMS se refiere a esta nueva perspectiva en los siguientes términos: “La CIF estd basada en la inte-
gracion de estos dos modelos opuestos [el modelo médico y el modelo social]. Con el fin de consequir
la integracion de las diferentes dimensiones del funcionamiento, la clasificacion utiliza un enfoque
"biopsicosocial” Por lo tanto, la CIF intenta conseguir una sintesis v, asi, proporcionar una vision co-
herente de las diferentes dimensiones de la salud desde una perspectiva bioldgica, individual y social.”
(OMS, 2001: 22).

Segun la propia CIF, discapacidad "es un término genérico que incluye déficit, limitaciones en la ac-
tividad y restricciones en la participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccion entre un
individuo (con una condicion de salud) y sus factores contextuales (factores ambientales y persona-
les)” (OMS, 2001: 9). Esta definicion engloba los conceptos de deficiencia, incapacidad y minusvalia, y
considera el proceso de discapacidad como el resultado de la interaccion entre el estado de salud y las
condiciones personales y sociales.

Con la CIF, la OMS transforma la anterior clasificacion de las “consecuencias de las enfermedades” en
una clasificacion de “componentes de salud” Sitta el centro del analisis en los componentes del funcio-
namiento humano y no en las consecuencias de la enfermedad, logrando asi un enfoque mas neutral,
multidimensional e integrador. Para la CIF, el estado de salud o bienestar de una persona es resultado
de la combinacién de varios componentes: las funciones y estructuras corporales, las actividades y
participacion y los factores contextuales.

La participacion es considerada como el acto de involucrarse en una situacion vital (OMS, 2003). Dentro
de los factores contextuales estan los factores ambientales y los factores personales. Son considerados
factores ambientales los productos y tecnologias, el entorno natural y los cambios que el hombre ha
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producido en éste, el apoyo y las relaciones sociales: las actitudes y los servicios, los sistemas y politicas.
Los factores personales son los antecedentes de la vida de un individuo, y pueden incluir el sexo, |a raza,
la edad, el estilo de vida, los habitos, la educacion, la profesion, las experiencias actuales y pasadas, los
patrones de comportamiento vy estilo de personalidad, los aspectos psicologicos y otras caracteristicas
que puedan jugar un papel relevante en cualquier nivel de salud y discapacidad. A pesar de reconocer
su importancia, la CIF no clasifica los factores personales debido a “la gran variabilidad social y cultu-
ral asociada con ellos" (OMS, 2001: 9). A partir de este esquema basico (Figura 1.1.) se estructura una
compleja y detallada clasificacion.

FIGURA 1.1.
Factores determinantes del estado de salud, segun la CIF

ESTADO
DE SALUD

7

Funciones y estructuras L Contexto con el
Participacion

corporales que interactua
Cambios Cambios Cia.pac]f’ladd R:alltz.amgn Factores Factorles/
fisioldgicos anatomicos realizacion ge efectiva ae ambientales personales
la acividad la actividad psicoldgicos

Fuente: elaboracion propia a partir de la Clasificacion internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud (OMS, 2001).

Amartya Sen, en su andlisis sobre la desigualdad, destaca la conexidn entre las ideas de capacidad,
libertad y felicidad. Sen propone que la libertad es la capacidad de una persona para realizar aquellas
funciones que piensa que tienen valor, es decir, sus oportunidades reales para alcanzar aquello que
valora (Sen, 1995). Un individuo tiene restringida su libertad desde el momento en que tiene limitadas
una o varias capacidades: ello le impide optar a algunos componentes del funcionamiento humano. El
estudio de la igualdad, segun Sen, debe situarse en las capacidades, porque son éstas las que posibilitan
la libertad de eleccion de los individuos. Sen otorga gran importancia a la diversidad de caracteristicas
propias y externas de las personas (que determinan las capacidades y discapacidades) a la hora de
valorar la desigualdad en el logro de funcionamientos valiosos (Toboso y Arnau, 2008: 1). Estos plan-
teamientos enlazan con estudios que indican que la capacidad funcional es el factor mas importante
para explicar la calidad de vida (Osberg, McGinnis, Delong et al,, 1987)°.

5) Osberg et al. (1987) construyeron un modelo de calidad de vida en el que el 40% de la varianza es explicada por la
capacidad funcional.



La actualidad de la investigacion tedrica en este campo esta marcada por el debate sobre la pertinen-
cia del término discapacidad. En los ultimos afios han emergido términos como “funcionamiento” y
"diversidad funcional” El funcionamiento es considerado como la version positiva de la discapacidad
y su uso es creciente entre los investigadores, sobre todo desde la aparicion de la CIF en 2001. Javier
Romafach y Manuel Lobato, miembros del Foro de Vida Independiente®, han propuesto la idea de "di-
versidad funcional”, con el fin de sustituir otros términos con semantica peyorativa como discapacidad
o minusvalia (Romanach & Lobato, 2005). A pesar de los problemas teoricos que puede plantear, el
concepto de diversidad funcional se ha generalizado de forma rapida y esta teniendo una gran acogida
en nuestro pais.

Los miembros del Foro de Vida Independiente han tratado de ir mas alla del modelo social y han elabo-
rado el "modelo de la diversidad”, que demanda que se considere a la persona con discapacidad como
un ser valioso en si mismo por su diversidad (Palacios & Romanach, 2006), en lugar de como alguien a
ser rehabilitado o normalizado.

Discapacidad y contexto social

El modelo social ha tenido gran influencia en la manera de concebir la discapacidad, de modo que se
ha ido asociando cada vez mds a las barreras del entorno y no sélo a las caracteristicas fisicas de la
persona (Renwick & Brown, 1995). La mayor parte de las condiciones de salud y por tanto del riesgo de
adquirir discapacidad dependen de los habitos, conductas y recursos individuales, que a su vez estan
sujetos al entorno socioecondmico y geografico de los individuos (Cockerham, 2002). La discapacidad
no siempre conlleva dependencia de otras personas. Es el contexto fisico y social el que determina si
la limitacion en las capacidades influye en el acceso a los funcionamientos (estados y acciones) y, por
tanto, en la necesidad de ayuda de otros. Por tanto, sélo una parte de las personas con discapacidad
son a su vez dependientes (necesitan ayuda de otras personas en su vida cotidiana). A pesar de ello,
la confusion entre dependencia y discapacidad esta muy extendida: el 14% de la poblacion espafiola
considera que las personas con discapacidad son “personas que no se pueden valer por si solas" (Diez
Nicolas, 2004: 64).

El modelo social ha impulsado a los investigadores a tener en cuenta factores como el apoyo social, el
acceso al empleo y al ocio, o las actitudes y valores en torno a la discapacidad. Los elementos discapa-
citantes mas relevantes sefialados por la literatura son las barreras en el entorno fisico e institucional
(Law, 1993), la escasa red social (Armstrong, 1991) y los ingresos (Osberg et al,, 1987). El riesgo de ad-
quirir discapacidad depende del estilo de vida en relacion con el ejercicio fisico: quienes realizan algun
desplazamiento o esfuerzo fisico en su actividad principal tienen menos probabilidades de adquirir
discapacidad. El ejercicio fisico en el tiempo libre también reduce el riesgo, aunque es mucho menos

6) El Foro de Vida Independiente es una comunidad virtual que se constituye en 2001 como un espacio reivindicativo
y de debate a favor de los derechos de los hombres y mujeres con todo tipo de discapacidad de Espafia. Su filosofia
se basa en la del Movimiento de Vida Independiente, que comenzé en Estados Unidos en los afios 60 (Romariach &
Lobato, 2005).
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determinante que el que se realiza durante la actividad principal (CES, 2003). Se ha seialado también
que las personas con discapacidad demuestran una menor frecuencia de actividades, niveles mas altos
de desempleo (Pentland, Harvey, Smith et al, 1999) y menor satisfaccion durante la realizacion de acti-
vidades que las personas sin discapacidad (Yerxa & Baum, 1990).

El padecimiento de una o varias discapacidades tiene importantes consecuencias en la relacion con la
actividad economica. El modulo de personas con discapacidades de la Encuesta de Poblacion Activa
(INE, 2002) indica que el 9% de la poblacion en edad activa (entre 16 y 64 afios) tiene alguna discapa-
cidad. El colectivo IO elabord en 2003 una investigacion sobre la insercion laboral de las personas con
discapacidades en Espafa, que puso de manifiesto que este colectivo tiene mayores tasas de inactivi-
dad, desempleo total y desempleo de larga duracion que el resto de la poblacion, a pesar de estar capa-
citados para trabajar en muchos ambitos. La exclusion del mercado de trabajo remunerado es mucho
mayor para las mujeres (sdlo el 16% estan ocupadas), que suelen desarrollar tareas del hogar como
actividad principal (el 52%, en contraste con el 3% de los hombres) (I0E, 2003). Diez Nicolas (2004)
encontro que el 22% de las personas con discapacidad entre 25y 64 afios esta trabajando de manera
permanente, y que un 9% trabaja de manera ocasional. Los resultados de Diez Nicolas corroboran que
la exclusion del mercado de trabajo es mayor entre las mujeres con discapacidad, especialmente entre
las mas jovenes.

C. LA DEFINICION DE DEPENDENCIA

La dependencia es la "situacion de una persona que no puede valerse por si misma". La entrada en la
categoria de dependiente puede realizarse por varias vias (Duran & Garcia, 2005): psicologica (auto-
percepcion), social (percepcion de los demds), médica (a través de un diagndstico) y administrativa. Las
diferentes administraciones publicas han establecido definiciones y criterios sobre la dependencia que
conviene revisar someramente.

El Consejo de Europa definié dependencia como "un estado en el que se encuentran las personas que,
por razones ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen nece-
sidad de una asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar las actividades corrientes de la vida
ordinaria". Esta definicion sirvio de base para la conceptualizacion de la dependencia en la conocida
como Ley de Dependencia®. Tiene tres caracteristicas fundamentales: (1) la limitacion fisica, psiquica
o intelectual que merma determinadas capacidades de las personas, (2) la necesidad de asistencia o

7) www.rae.es, 2008.

8) Recomendacion n° 98 (9) del Comité de Ministros a los Estados miembros relativa a la dependencia, adoptada el 18
de septiembre de 1998.

9) Segun la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia (Ley
39/2006, de 14 de diciembre), dependencia es “el estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que
por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencidn de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar acti-
vidades basicas de la vida diaria" (BOE n° 199, viernes 15 de diciembre de 2006).



cuidados por parte de un tercero y (3) la incapacidad para realizar las generalmente denominadas Ac-
tividades de la Vida Diaria (en adelante, AVD).

La definiciéon de dependencia se fundamenta en las actividades que la persona no puede realizar o
realiza con dificultad y en las que, por tanto, necesita algun tipo de ayuda. En esta linea, Querejeta
(2003: 18) define dependencia como "la situacion en la que una persona con discapacidad, precise de
ayuda, técnica o personal, para la realizacion (o mejorar el rendimiento funcional) de una determinada
actividad” La dependencia es la respuesta social a la discapacidad (Abellan & Esparza, 2006). Pueden
diferenciarse tres tipos de AVD (Tabla 1.1.):

a. Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD): son aquellas actividades que permiten llevar una
vida independiente en el propio hogar. Han sido definidas como “aquellas actividades que son
comunes a todas las personas” (Querejeta, 2003: 47). La definicion de dependencia a través de la
falta de autonomia para desarrollar ABVD ha sido considerada el “nucleo duro” en la definicion
de dependencia (Casado Marin, 2007). Es un grupo compuesto fundamentalmente por activida-
des de autocuidado, movilidad en el hogar y comunicacion.

b. Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD): son actividades que implican una mayor
autonomia e interaccion que las ABVD. Se incluyen aqui tareas domésticas, de movilidad en el
entorno y de administracion del hogar.

¢. Actividades Avanzadas de la Vida Diaria (AAVD): valoran aspectos de sociabilidad y roles fa-
miliares, asi como participar en tareas de recreo u ocupacionales. Revelan un elevado nivel de
funcionalidad fisica.

TABLA 1.1.
Tipos de Actividades de la Vida Diaria

Actividades Basicas Actividades Instrumentales Actividades Avanzadas
de la Vida diaria de la Vida Diaria de la Vida Diaria
Cuidar la propia salud Deambular sin medio de Actividades fisicas: ejercicios
transporte intensos, trabajos
Lavarse y cuidar de su aspecto Cuidarse de las compras y del Actividades sociales: aficiones,
control de los suministros y viajes, participacion social
servicios
Controlar la higiene personal Ocuparse de las comidas Actividades mixtas: deporte, etc.
relacionada con los procesos de
excrecion
Vestirse, desvestirse y arreglarse Ocuparse de la limpieza y el

cuidado de la ropa
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TABLA 1.1. (continuacion)

Actividades Basicas Actividades Instrumentales Actividades Avanzadas
de la Vida diaria de la Vida Diaria de la Vida Diaria
Comer y beber Ocuparse de la limpieza y el

mantenimiento de la casa

Realizar cambios de las diversas Ocuparse del bienestar de los
posiciones del cuerpo y demas miembros de la familia
mantenerlas

Levantarse, acostarse,
permanecer de pie o sentado

Desplazarse dentro del hogar

Hablar

Fuente: elaboracion propia.

El Libro Blanco de la Dependencia (IMSERSO, 2005b) realizd un detallado analisis para establecer cuéles
son las actividades mas relevantes en relacion con el funcionamiento/discapacidad. Se seleccionaron,
por un lado, los baremos o escalas mas utilizados para valorar la discapacidad, y por otro, las encuestas
sociosanitarias de mayor importancia. En ambos instrumentos se identificaron las categorias referidas
a actividades que mas se repetian y se homogeneizaron utilizando la terminologia de la CIF. Las activi-
dades de movilidad y autocuidado estaban presentes en todos los baremos y encuestas sobre personas
con discapacidad, y las actividades de comunicacion (60-70%) y las relacionadas con la vida comunita-
ria, social y civica (40-60%) tuvieron una presencia relevante.

A partir del tipo y cantidad de actividades que las personas no pueden realizar sin ayuda se establecen
los "isogrupos” o grupos de “isodependencia”, agrupaciones de personas que comparten caracteristicas
similares con relacion a la dependencia y que conforman categorias ordinales. En Espafia suelen derivar
de ellas las asignaciones presupuestarias y los tipos de servicios disefiados para su atencion. La mayoria
de las administraciones establece tres grandes isogrupos (Querejeta, 2003; Rodriguez Rodriguez, 2006):

1. No dependientes o dependientes ligeros: autonomos.
2. Dependientes: dependencia, al menos, moderada.
3. Grandes dependientes: dependencia grave.
Muy recientemente ha entrado en vigor el Real Decreto 504/2007, de 20 de abril, por el que se

aprueba el Baremo de Valoracion de los grados y niveles de Dependencia (BVD) establecido por la Ley
39/2006 de 14 de diciembre™, de "promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en

10) BOE n° 96 de 21 de abril de 2007.



situacion de dependencia”, mas conocida como Ley de Dependencia. El BVD considera las actividades
de acuerdo con la CIF y clasifica a los individuos mayores de 3 afios en personas sin dependencia,
con dependencia moderada, severa y gran dependencia, diferenciando dos niveles en cada uno de
estos grados.

Los criterios para la estimacion del nivel de dependencia se basan en el grado de desempefio de una
actividad y en el grado de asistencia que necesita para su realizacion. La valoracion se realiza tras la
aplicacion de un cuestionario y la observacion directa de la persona por parte de un profesional con
la formacion adecuada en el BVD™. La necesidad de ayuda en alguna de las actividades basicas de la
vida diaria determina el umbral administrativo para la proteccion del Sistema Nacional de Dependencia
(Pérez Ortiz, 2006).

Dependencia y cuidado informal

De acuerdo con lo anterior, dependiente es quien necesita ayuda de otros para desarrollar algunas acti-
vidades consideradas basicas. El cuidado prestado por familiares o amigos a individuos que no pueden
realizar alguna actividad de autocuidado es una practica social extendida, que manifiesta la importan-
cia del componente social de la salud. En Espafa, este tipo de cuidado es el mecanismo predominante
para hacer frente al problema de la dependencia, superando ampliamente la accion del Estado (Duran,
2002).

Una cuestion alin no resuelta es la relacion teorica entre cuidado y dependencia, dos ideas estrecha-
mente ligadas entre si. El cuidado emerge en la mayoria de los casos como respuesta a una situacion
de dependencia, y una persona dependiente suele recibir este atributo por su necesidad de cuidado. El
término dependencia, aunque ha sido y es muy utilizado en ciencias sociales y de la salud, ha recibido
fuertes criticas. Mientras el cuidado parece reunir mas consenso e inspira ideas y sentimientos fun-
damentalmente positivos ligados a la afectividad, dependencia es un término "frio", que sugiere sobre
todo connotaciones negativas (Fine & Glendinning, 2005).

Algunos criticos del término sefialan que el concepto de dependencia alude a las deficiencias de la
persona y a las cargas que genera. De este modo, se argumenta, se construye un lenguaje que in-
dividualiza y excluye. Se propone que el concepto de dependencia debe ser sustituido por la idea de
'interdependencia’ (Fine & Glendinning, 2005) porque contiene una visidn mas social y mas positiva
de la condicion humana. Este concepto ya ha sido puesto en practica y se ha demostrado util para
analizar las relaciones de intercambio a lo largo del tiempo, en las que se desarrollan diferentes tipos
de reciprocidad y colaboracion.

11) Hasta ese momento, el Unico criterio comun de valoracion de la dependencia para todo el Estado es el que establecia
el Real Decreto 1971/1999, a través del "Baremo para determinar la necesidad de ayuda de tercera persona”. Son del maxi-
mo interés las conclusiones del Libro Blanco de la Dependencia (IMSERSO, 2005b) sobre las herramientas de valoracion de
las situaciones de dependencia en el Estado espafiol.
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A pesar de su utilidad para el estudio de las relaciones de intercambio, la idea de interdependencia
encuentra dificil aplicacion en la investigacion sobre el cuidado desde el punto de vista politico, eco-
nomico y sociosanitario. En estos ambitos, el concepto de dependencia es valido en tanto en cuanto
remite a una realidad indiscutible: la de aquellos que demandan ayuda de otros. No se trata, por tanto,
de investigar la interdependencia, sino de atender precisamente a las situaciones que se generan por la
necesidad de ayuda. Es esencial partir del reconocimiento de que todos los seres humanos necesitamos
ayuda de otros en algunas fases del ciclo vital, y de que la dependencia es un hecho absolutamente
normal en las relaciones humanas. Desde nuestro punto de vista, la normalizacion de la idea de depen-
dencia es un paso necesario para comprender los procesos que se desencadenan cuando sucede, asi
como sus implicaciones.

Dependencia y vinculo social

Algunos autores han subrayado la potencialidad de las situaciones de dependencia para el estableci-
miento de relaciones sociales. Segun Richard Sennett, el vinculo social nace fundamentalmente de un
sentimiento de dependencia mutua. La dependencia es creadora de la comunidad (Eder, 1997; Sennett,
2000). La responsabilidad individual se sostiene sobre la confianza de los demas en nosotros y de noso-
tros en los demas: para ser fiables debemos sentirnos necesitados, y para que nos sintamos necesitados,
otros deben estar en situacion de carencia.

No hay comunidad sin conflicto, sin dificultades que resolver. La situacion de dependencia es uno de los
escenarios propicios de generacion de lazos sociales. Ante la adversidad es cuando hay que esforzarse
mas por comunicarse: “la escena del conflicto se convierte en una comunidad en el sentido en que la
gente aprende a escuchar y a reaccionar entre si, incluso percibiendo sus diferencias mas profunda-
mente" (Sennett, 2000: 150). El vinculo nace de la necesidad de cumplir con el deber de ayudar al otro.
Decimos que la dependencia es creadora de comunidad en la medida en que posibilita la formacion de
un “nosotros"

A pesar de su componente aglutinador, Sennett también sefiala que, en la actualidad, la situacion de
dependencia esta fuertemente asociada con el sentimiento de vergiienza, puesto que se supone que
el individuo ha de ser capaz de cuidarse por si mismo. Debe ser fuerte ante las posibles eventualidades
economicas o sociales y, sobre todo, tener armas para responder ante ellas. No estar dotado de estas
armas conlleva una acusacion implicita de irresponsabilidad y la consiguiente culpabilizacion. Depen-
dencia y parasitismo social son términos frecuentemente asociados, segun este autor, y existe un miedo
real a ser estigmatizados como parasitos sociales.

En ciertas formas, la dependencia tiene una influencia desintegradora en las relaciones sociales. Las
dificiles condiciones de vida a las que da lugar el cuidado pueden tener consecuencias especialmente
negativas. Los cuidadores tienen que realizar importantes renuncias para dar respuesta a las deman-
das de atencién, y el cuidado, en muchos casos, obliga a “romper" con otros vinculos preexistentes
(econdmico-laborales, familiares, relaciones de pares, etc.). Existe asi una tension entre la dependencia
como creadora de vinculos sociales y como obstaculo para su mantenimiento y desarrollo.



2. EL CUIDADO INFORMAL A PERSONAS MAYORES

A. LA IDEA DE PERSONA MAYOR

.."«¢Cudntos afos tienes?s, significa cuantas lunas han vivido. Examinar y contar de
ese modo esta lleno de peligros, porque asi se ha descubierto cuantas lunas suele vivir
la gente. Entonces guardan eso en la mente y cuando han pasado una gran cantidad
de lunas, dicen: «Ahora tengo que morir prontos. Se vuelven silenciosos v tristes y, en
efecto, mueren después de un corto periodo”.

Los Papalagi (los hombres blancos). Discursos de Tuiavii de Tiavea, jefe samoano, después
de su viaje a Europa (editado en 1929).

La sociologia ha persequido identificar los significados que se atribuye a los mayores como grupo social.
La pertenencia al grupo social de "los mayores" depende del contexto social y de la idea compartida de
vejez, por lo que ser viejo o mayor constituye un rasgo identitario construido socialmente. Una persona
es vieja cuando las demds asi la consideran (Bazo, 1990). El concepto de vejez no es univoco y estd
tefiido de muchos significados. Mas alla de la edad concreta establecida convencionalmente a partir
de la cual se entra en la categoria estadistica de /os mayores, ser mayor esta profundamente ligado a
la situacion de salud y a la autonomia funcional, que posibilitan una determinada actividad social. Los
resultados del Estudio 2.758 del Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS, 2008) ponen de manifiesto
que, entre las razones para decir que se ha entrado en la vejez, el deterioro de la salud es mas relevante
que la edad (Tabla 1.2.). Otros significados, como los asociados a las formas de vida (trabajo, ocio, etc.)
o al aspecto fisico también son importantes para definir la vejez.

TABLA 1.2.
¢Cudles de las siguientes razones le hacen decir de una persona
que ha entrado en la vejez?

% N
Su edad 30,0 742
Su aspecto fisico 19,9 492
El deterioro de la salud 459 1.135
El deterioro intelectual 19,7 488
Su forma de ser, de pensar 18,9 467
El estar jubilada 8,5 2N
Su forma de vida 141 348
N.S. 15 36
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TABLA 1.2. (continuacion)

% N
N.C. 0,4 9
TOTAL 100,0 2474

Nota: maximo dos respuestas.
Fuente: Estudio CIS 2.758 (Barometro de marzo de 2008). www.cis.es

Tanto la edad cronoldgica como la edad bioldgica (los cambios y el deterioro del cuerpo) configuran la
idea de vejez, estrechamente vinculada a la de madurez, ancianidad o senectud. En la actualidad, a efec-
tos estadisticos y administrativos, frecuentemente la edad se fija a partir de 64 afios (Portal Mayores,
2007). A pesar de ello, el Estudio 2.758 del CIS refleja que la edad de referencia para entrar en la vejez
esta aumentando: solo el 27% de la poblacion espafiola la situa a partir de los 60 afios, por un 45% que
opina que se es viejo pasados los 70 6 mas afios (Tabla 1.3.).

TABLA 1.3.
ZA partir de qué edad cree Ud. que una persona entra en la vejez?
% N
Pasados los 60 afios 1,2 276
Pasados los 65 afios 16,4 406
Pasados los 70 afios 25,1 621
Pasados los 75 afios 1.6 286
Pasados los 80 afios 8,2 204
No depende de la edad 249 616
N.S. 1.9 48
N.C. 0,7 17
TOTAL 100 2474

Fuente: Estudio CIS 2.758 (Barometro de marzo de 2008). www.cis.es

Bazo (1990) hace un sintético repaso de las aproximaciones tedricas mas importantes sobre la vejez y
selecciona cinco teorias sociologicas; cada una de ellas pone el énfasis en un elemento concreto, que
se considera el eje definitorio y vertebrador de la vejez:

1. La teoria del desacoplamiento (Disengagement Theory), que sostiene que el envejecimiento conlle-
va inevitablemente una disminucién de la interaccién entre la persona que envejece y su entorno.
Segun Bazo, en la actualidad esta teoria no es sostenida por la mayoria de los gerontdlogos.



2. La teoria de la actividad, que proclama que las personas para ser felices deben mantenerse
activas; en el caso de las personas mayores, deben tratar de ser tan activas como en la edad
adulta. La mayoria de los estudios han hallado una relacion positiva entre el nivel de actividad
y la satisfaccion en la vejez.

3. La teoria de la continuidad, que plantea que la adaptacion social a la vejez y a los aconteci-
mientos asociados con ella (jubilacion, viudez, etc.) esta determinada fundamentalmente por la
experiencia pasada de los individuos. Aunque esta teoria es mas flexible que las anteriores, no ha
sido contrastada empiricamente y es de dificil aplicacion: de acuerdo con sus planteamientos,
los modelos de envejecimiento serian tantos como individuos.

4. La teoria del etiquetaje, por la cual la conducta de un individuo seria explicable a partir de las
categorias sociales que se le atribuyen. Bazo indica que su principal debilidad es la generalidad
de los términos que propone.

5. La teoria fenomenoldgica, que parte de la idea de que para comprender la conducta humana
debe comprenderse el mundo perceptivo de la persona. Se trata de la teoria mas comprensiva y
menos investigada, quiza por las dificultades de su desarrollo empirico.

Warren sostiene que la idea de vejez esta conectada fundamentalmente a los cambios fisioldgicos del
cuerpo, por lo que es un rasgo que prevalece sobre rasgos identitarios y cambios sociales y culturales
(Warren, 1998). El envejecimiento, a diferencia de otras caracteristicas identitarias como el género, la
clase o la raza, no distingue unos individuos de otros, sino que es comun a todos los seres humanos.
Segun Warren, los rasgos permanentes de la identidad se ven desafiados por el envejecimiento del
cuerpo. Para este autor, “la experiencia del envejecimiento es la antitesis de la identidad como un con-
tinuo a lo largo del tiempo" (Warren, 1998: 28). Por ello, los mayores no han configurado una identidad
politica particular, comparable a otros grupos sociales emergentes, como los homosexuales, colectivos
de mujeres o de inmigrantes.

El estandar con el que se compara generalmente a los mayores es la edad adulta activa, puesto que
las actividades econémicamente productivas constituyen la referencia social. El uso de estos estanda-
res refleja hasta qué punto los mayores se aproximan a las formas de vida de las personas en edades
productivas, pero nos ensefia poco sobre sus propias vidas (Calasanti, 2003). Esta referencia de compa-
racion tiene como consecuencia que los mayores son generalmente categorizados como improductivos,
y revelan que, si bien la teoria del desacoplamiento apenas esta presente en la literatura gerontologica
actual, sus ideas continuan presentes en muchos ambitos de la sociedad. Los significados que rela-
cionan la vejez con la inactividad y la ausencia de utilidad econdmica, seguin algunos autores, no son
especificos de la sociedad occidental actual (Warren, 1998).

La vejez se ha asociado frecuentemente a riesgos econémicos, sociales y de salud: de pobreza, aisla-
miento social y pérdida de autonomia (Kemp & Denton, 2003). El alto coste econoémico y temporal que
supone el afrontamiento del riesgo de dependencia de los mayores, junto con la consideracion de que
su cuidado no es responsabilidad exclusivamente de las familias, ha desembocado en otra atribucion
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con importantes implicaciones: cada vez mas se habla de los mayores y personas dependientes como
un “problema social” (Abellan & Puga, 2004; Garcia Férez, 2003; Puga, 2005), es decir, como situacion
que requiere soluciones colectivas.

Como forma de prevenir los riesgos de la vejez, se ha extendido la promocion de habitos relacionados
con el envejecimiento saludable o envejecimiento activo, que consiste en mantener unos minimos ni-
veles de salud, autonomia y presencia activa en la sociedad durante la vejez (Otero et al, 2006). No es
casualidad que estos planteamientos, en el mundo anglosajon, se sinteticen en el concepto succesful
aging (en castellano, envejecimiento exitoso). Estas ideas se fundamentan en la teoria de la actividad,
que vincula felicidad con actividad, y en concreto con actividad fisica. Algunos autores critican ciertos
aspectos del succesful aging, al considerar que pretenden maquillar u ocultar el proceso de envejeci-
miento a través de un discurso moralizador que se resume en "no dejes que esto te pase a ti" (Calasanti,
2003: 201). Para Calasanti, estas ideas promueven que la vejez permanezca asociada a las ideas de
inactividad, impedimento o contemplacion.

Muchos de los trabajos sobre personas mayores han planteado que existe discriminacion por causa de
la edad. Es lo que ha sido denominado edadismo o, en la literatura anglosajona, ageism. El edadismo se
define como la accién de juzgar, clasificar o describir a alguien basandose en su avanzada edad crono-
l6gica (Montorio Cerrato €& Losada Baltar, 2004) y ha sido considerado como la tercera gran forma de
discriminacién en nuestra sociedad, junto con el sexismo y el racismo, aunque es mucho mas dificil de
detectar (Losada Baltar, 2004).

Segun Calasanti (2003), una de las particularidades del edadismo es que los mayores son los unicos
agentes culturales que han internalizado a lo largo de su vida las creencias de la sociedad que les dis-
crimina. Este autor propone una pregunta que puede ser ilustrativa sobre la concepcion de los mayores
en la sociedad, es la siguiente: ;como responde la sociedad ante el cuidado requerido por los mayores
en comparacién con el cuidado de los niflos? Para entender las relaciones basadas en la edad hay que
considerar: (a) los significados basados en la edad, es decir, el lenguaje, los simbolos y las imagenes; y
(b) la distribucion de poder y de recursos de los diferentes grupos de edad.

Los mayores tienen formas Unicas de exclusion y son tratados de forma diferente (Calasanti, 2003) en
el trabajo (reglas explicitas o implicitas que asignan o niegan privilegios por la edad), en los servicios
de salud (deciden por ellos con mayor frecuencia), en la distribucion del dinero publico (diferencias en
servicios a nifos y mayores) y en la sociedad en general, a través de la atribucion simbolica de bajo
estatus y estigma social.

B. CUIDADO INFORMAL, REDES SOCIALES Y CAPITAL SOCIAL:
DELIMITACION DE CONCEPTOS

La consideracion social del cuidado informal a los mayores ha de situarse en el marco de una sociedad
caracterizada por el trabajo flexible e incierto, la valoracion extrema de lo material y una cada vez ma-
yor diversificacion de roles, identidades y formas de convivencia. Las relaciones sociales que mantienen



las personas mayores determinan el tipo de atencion que reciben ante una situacion de dependencia.
Capital social, redes sociales y apoyo social son conceptos dirigidos a captar la importancia de esas rela-
ciones, que aparecen frecuentemente en la literatura sobre personas mayores y sobre cuidado informal.
A pesar de que su uso es creciente, no hay una definicion consensuada de cada uno de ellos.

El capital social es un concepto multidisciplinar que ha sido utilizado por disciplinas como la antropo-
logia, la historia, la educacion, la economia, la sociologia y la psicologia. Hay dos dimensiones de capital
social comunes a la mayoria de definiciones: (a) la disponibilidad de redes sociales y (2) la capacidad
de movilizacion de los recursos de esas redes (CEPAL, 2002; Keating, Fast, Forbes et al,, 2003). La OMS
define capital social como "el grado de cohesion que existe en las comunidades. Se refiere a los proce-
sos entre personas que establecen redes, normas y compromisos sociales y facilitan la coordinacion y
cooperacion para su beneficio mutuo” (OMS, 1998: 30).

Algunos autores sefalan que lo esencial del capital social es la capacidad de obtener beneficios a partir
del aprovechamiento de las redes sociales. En esta linea, la idea de capital social ha enlazado con la teo-
ria de la accion racional, desde la que se define como el conjunto de normas (por ejemplo, reciprocidad)
y actividades (por ejemplo, la ayuda) que surgen del ejercicio racional individual de la busqueda de la
maximizacion del beneficio, y que facilitan el desarrollo comun (CEPAL, 2002).

El concepto de capital social ha sido objeto de fuertes criticas debido fundamentalmente a su dificultad
de medicién y a su incapacidad para profundizar en cuestiones como la desigualdad de poder o de gé-
nero (CEPAL, 2002). Para Otero et al., conceptos como capital social y cohesion social no deben utilizarse
para hablar de sujetos particulares'’?, ya que se encuentran a niveles de analisis superiores al individuo.
Proponen que el analisis micro debe basarse en las relaciones sociales, entendidas como “tejido de
personas con las que se comunica un individuo, caracteristicas de los lazos que se establecen y tipo
de interacciones que se producen” (Otero et al, 2006: 12). Las relaciones sociales incluyen las redes v el
apoyo social, que si son atributos individuales.

Las relaciones sociales se articulan en la red social, esto es, en el conjunto de lazos y vinculos sociales en
torno a los individuos. Las redes sociales se definen por elementos como su tamafio, composicion, den-
sidad v la dispersion geografica de sus miembros (Keating et al, 2003). Es posible estudiarlas desde sus
aspectos estructurales (niimero de miembros, relacion de parentesco, etc.) y desde las caracteristicas de
los lazos que en ella se establecen (reciprocidad, intimidad, frecuencia de contactos, etc.).

Las redes sociales son el vehiculo a través del cual se distribuye el apoyo social (Keating et al,, 2003), que
segun la OMS es "aquella asistencia para las personas y los grupos desde dentro de sus comunidades
que puede servirles de ayuda para afrontar los acontecimientos y las condiciones de vida adversos, y
puede ofrecer un recurso positivo para mejorar la calidad de vida" (OMS, 1998: 31). El apoyo social es,
asi considerado, un recurso de los individuos que surge de los patrones de la red social (Otero et al,
2006; Rodriguez Rodriguez, 2006a).

12) Estos autores definen capital social como "la ausencia de conflictos, el grado de solidaridad, la confianza y la recipro-
cidad y el desarrollo de la sociedad civil y las instituciones" (Otero Puime et al., 2006: 12).
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Las redes de apoyo son de menor tamafio y tienen caracteristicas diferentes de las redes sociales: estan
formadas por personas mas cercanas y orientadas a la accién. A su vez, las redes de cuidado son mas
reducidas que las redes de apoyo, y estan formadas por personas que cuidan de manera efectiva. No
debe asumirse, por tanto, que las personas que tienen redes sociales amplias recibiran cuidado en caso
de necesitarlo (Keating et al, 2003)%.

Aunque la red social y el apoyo social suelen tener un caracter fundamentalmente positivo, no siempre
equivalen a un mayor bienestar de la persona con necesidades de cuidado. Hay estudios que seAalan
que una red social mas amplia puede ser perjudicial para el desempefio eficiente de la actividad de
cuidado, debido a que puede ser una fuente de intrusion, malos consejos y conflicto, en lugar de una
fuente de ayuda (Lefley, 1997).

Cuando el apoyo social cristaliza en el desempefo de roles sociales u ocupacionales se considera que
existe vinculacion social. Asi, el rol de cuidador se configura y mantiene con la accién de quienes ayu-
dan a otros en su vida diaria, constituyendo la vinculacién social que supone el cuidado informal. La
Figura 1.2. sintetiza graficamente la relacion por niveles del capital social, las redes sociales, el apoyo
social y el cuidado. De acuerdo con lo anterior, el cuidado informal es un tipo de apoyo social que pro-
viene de la red de apoyo de la persona mayor, y que a su vez deriva de su red social.

FIGURA 1.2.
Delimitacion de conceptos relacionados con el cuidado informal, por niveles

Capital social

=

Redes sociales

(=

Redes de apoyo social

(=

Redes de cuidado

(=

Relacion de cuidado
(Vinculacion social)

Fuente: elaboracion propia.

13) Un buen ejemplo de fuente de datos que tiene como objeto principal las redes es la encuesta Redes Familiares en
Andalucia, desarrollada por el Instituto de Estadistica de Andalucia, que ha recogido algunos de sus resultados en una
reciente publicacion (Instituto de Estadistica de Andalucia, 2006).



En las redes sociales, de apoyo y de cuidado son especialmente relevantes el tipo de red (relaciones
que se establecen) y su estructura (tamafio y densidad). Los vinculos sociales mas cercanos suelen
generar relaciones de cuidado mas duraderas e intensas, y el tamafio de la red es también relevante: se
ha demostrado que cuantos mas miembros de la familia cuidan, mas se reduce la carga objetiva de los
cuidadores (Montgomery, Gonyea & Hooyman, 1985).

Rasgos basicos y definicion del cuidado informal

El cuidado, segun la RAE es la "accion de cuidar, asistir, guardar, conservar"'™. En el caso de las personas,
supone proveer a éstas de los servicios que necesiten para la conservacion de sus condiciones fisicas,
psiquicas y sociales. Paraddjicamente, el cuidador, en su esmero por cumplir convenientemente su fun-
cion, puede actuar en detrimento de sus propias condiciones de vida.

La segunda acepcion del cuidado es la “"solicitud y atencién para hacer bien alguna cosa”. El cuidado
tiene, en su concepcidn ideal, un componente de eficacia y eficiencia, y no puede entenderse la acti-
vidad de cuidado sin un minimo nivel de diligencia en su ejecucion. Finalmente, estar al cuidado de
una persona conlleva “estar obligado a responder de ella". Ello afiade a los significados anteriores una
connotacion de responsabilidad social, pues se trata de responder de ella ante alguien: uno mismo, la
persona cuidada, la familia y/o la comunidad.

La actividad de cuidar se ha realizado y se realiza desde diferentes instituciones sociales: el Estado
(residencias, hospitales, etc.), la familia (cuidado de abuelas a nietos, de hijos a padres, etc.), el mercado
(servicios con fines de lucro) u otras instituciones (organizaciones sin fines de lucro, etc.). El tipo de
cuidado viene dado por la institucién o personas que lo proveen, por la situacion de quien lo recibe, y
por el contexto en el que se desarrolla.

La pertinencia del calificativo informal ha sido cuestionada por diversas autoras, debido a que, como
bien explica Torns, "juega en contra de la actividad femenina asi como a contracorriente de unas evi-
dencias empiricas que muestran como las mujeres, que realizan el cuidado en la familia, desempefan
tales tareas en condiciones de estricta formalidad, dada la rigidez y disponibilidad absoluta que presi-
den su practica cotidiana" (Torns, 2008: 67). A pesar de estas fundadas criticas, el concepto de cuidado
informal es el mas extendido en la investigacion en este campo y esta cada vez mas asentado en el
lenguaje popular.

Tanto el concepto de cuidado informal como el de apoyo informal® han sido utilizados para aludir
a un tipo de apoyo social que se caracteriza porque (a) lo llevan a cabo personas de la red social del
receptor del cuidado y (b) se provee de forma voluntaria, sin que medie ninguna organizacion ni remu-
neracion (Andersson, Levin & Emtinger, 2002). Esto ultimo ha sido cuestionado por algunos autores,
que sefialan que la extensién de nuevas formas de cuidado, en las que puede existir algun tipo de

14) www.rae.es, 2006.
15) Informal support e informal care, en la literatura anglosajona.
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contraprestacion econdmica, pone en duda la validez de la remuneracion como criterio de definicion
(Dominguez Alcdn, 1998).

El cuidado informal suele fundamentarse en que la persona que lo provee esta fuera de la estructura
formal de proteccion social, y en que la atencion no esta burocratizada (IOE & Rodriguez, 1995). Los
cuidadores son personas que forman parte de la red social de la persona con dificultades: familiares,
amigos o vecinos (Hunter & Macpherson, 1993; Yanguas, Leturia & Leturia, 2000). Los cuidados infor-
males comportan siempre una relacion afectiva entre el proveedor y la persona dependiente (Garcia
Calvente, Mateo Rodriguez & Equiguren, 2004; Jamieson & llisley, 1993) o, al menos, se basan en el
conocimiento previo de la otra persona (Herrera Gomez, 1998).

El cuidado informal es también un conjunto de actividades y/o servicios (Harlton, Fast & Keating, 1998).
Para Walker et al. (1995) los cuidados son actividades que van mas alld de la ayuda normal provista a
miembros de la familia sanos y sin dificultades especiales. Este autor alude al “criterio de la dependencia”
como el rasgo que diferencia la ayuda del cuidado: es posible hablar de cuidado informal cuando el esta-
tus funcional de la persona cuidada le impide realizar autonomamente las actividades de la vida diaria. El
cuidado informal suele distinguir tres categorias de ayuda (Pentland & McColl, 1999b; Rodriguez Rodri-
guez, 2006): apoyo material o instrumental, apoyo informativo o estratégico y apoyo emocional.

- El apoyo material o instrumental consiste en la ayuda en la realizacion de aquellas actividades
que la persona no puede desarrollar por si misma. Estas actividades son las denominadas Acti-
vidades de |a Vida Diaria, y se diferencian en Bésicas (ABVD), Instrumentales (AIVD) y Avanzadas
(AAVD). Para Harlton et al. (1998) existe un acuerdo general en que el cuidado informal a las
personas mayores incluye el cuidado personal, las actividades domésticas, el mantenimiento y
las reparaciones basicas del hogar, la gestion del dinero, la movilidad y el transporte, y la compra
de bienes y servicios. Mientras que la practica totalidad de los investigadores esta de acuerdo
en que el cuidado informal incluye apoyo en ABVD, no hay consenso con respecto a qué AIVD
y AAVD. En cualquier caso, es fundamental diferenciar entre las actividades de cuidados fisicos,
que se corresponden con ayudas en las ABVD, vy las actividades domésticas realizadas para la
persona que necesita apoyo, y que se traducen en AIVD.

- El apoyoinformativo o estratégico consiste en la ayuda en la resolucion de problemas concretos
y en la conexion del receptor del cuidado con recursos externos de todo tipo. La familia, como
principal red de apoyo de las personas en situacion de dependencia, es clave por dos razones:
(1) la adquisicion de habitos de salud, y (2) el acercamiento al dependiente de los avances y las
mejoras sanitarias procedentes del ambito publico y privado (ayudas técnicas, medicamentos y
servicios). Un ejemplo es el trasvase de informacion entre los recursos formales de salud y las
personas dependientes. En muchos casos, los cuidadores actian como intermediarios y asu-
men responsabilidades sobre la salud de los receptores. Incluso cuando el receptor de cuidados

16) Informal es definido por la RAE, en su primera acepcion, como “que no guarda las formas y reglas prevenidas’, y en
su sequnda acepcion, como "no convencional”



ingresa en una institucion, el cuidador principal continua actuando como interlocutor con el
sistema formal de cuidados (Delicado Useros, 2003).

- El apoyo emocional esta estrechamente relacionado con la ayuda instrumental (Walker, Pratt
Eddy, 1995). Para muchos autores, el cuidado es fundamentalmente una actividad mental que
implica un grado variable de preocupacion (Duran, 2000). En la relacion de cuidado se establece
una interdependencia emocional, por lo que es necesario prestar atencion a la historia de la re-
lacion entre el cuidador y la persona dependiente. No obstante, la medicion del cuidado no fisico
es compleja (Duran, 2000) y no esta claro si el componente emocional debe ser un criterio para
identificar el cuidado informal. Algunos argumentan que soélo las necesidades en las ABVD o las
AIVD establecen las condiciones suficientes para definir la existencia de dependencia y cuidado
(Walker et al,, 1995).

La vertiente fisica de la accion de cuidar esta cerca de la accion de curar (Duran, 2000). Colliére (1993)
establece algunas diferencias entre cuidar (care) y curar (cure). Considera el cuidado como una actividad
habitual cotidiana relacionada con los valores y las costumbres. En el cuidado se desarrollan habilidades y
conocimientos que las personas han interiorizado como resultado de los aprendizajes que han adquirido a
lo largo de la vida. En cambio, la curacién tiene como objeto limitar la enfermedad, luchar contra ella y ata-
jar sus causas, y suele apartar a la persona de su ambiente por la complejidad de la atencion que requiere.

La frontera entre curar y cuidar sigue siendo borrosa y dificil de establecer, pero es de vital importancia
en la asignacion de responsabilidades publicas y privadas en el cuidado a la salud. Un reciente articulo
sugiere que una parte de la atencion provista a los mayores por sus cuidadores informales se traduce
también en tareas propias de los profesionales de la salud, como el diagndstico de enfermedades o la
provision de medicamentos, y tiene importantes consecuencias en el uso de servicios de salud (Rogero-
Garcia, Prieto-Flores & Rosenberg, 2008).

Algunos investigadores situan el centro de la definicion de cuidado en la persona receptora, en el efecto
que el cuidado tiene sobre ella y en la duracion de la ayuda. Asi, el cuidador informal ha sido definido
como “"aquella persona que atiende a otra que presenta un deterioro funcional o cognitivo, a la que
presta ayuda durante un periodo de tiempo prolongado” (Losada, Montorio, Izal & Marquez, 2006: 22).
En este sentido, el cuidado supondria la provision de servicios para la conservacion de las condiciones
psiquicas y sociales (Duran, 2003), entre las que se han citado la salud y el bienestar del individuo
(Colliere, 1993), su funcionamiento integral y autonomo (Dominguez Alcon, 1998), o un dptimo nivel
de independencia y calidad de vida. Harlton et al. (1998), tras una revision exhaustiva de la literatura,
concluyeron que la caracteristica mas determinante para establecer qué tareas constituyen cuidado
informal es que deben contribuir a incrementar la independencia de los mayores (independencia es
definida como la capacidad de tener control sobre las propias necesidades).

Una propuesta de definicion de cuidado informal

En el marco de este trabajo, se asume la utilidad y validez del concepto de cuidado informal, y se propo-
ne la siguiente definicion: el cuidado informal estd formado por aquellas actividades de ayuda que van
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dirigidas a personas con algun grado de dependencia, que son provistas por personas de su red social y
en las que no existe entidad intermediaria o relacién contractual,

Esta definicion tiene su base (a) en las actividades que se realizan y (b) en la persona hacia quien van di-
rigidas. No se considera condicion imprescindible que el cuidado tenga una motivacion altruista, debido
a la dificultad para conocer el tipo de motivacion ultima que lo mueve. Se presupone, no obstante, que
este componente esta presente en la mayoria de los casos y que el cuidado genera vinculos afectivos,
positivos y negativos. Sin embargo, el componente afectivo no se considera un rasgo particular de la
relacion de cuidado, ya que se supone inherente a cualquier relacion humana directa.

Tampoco se considera condicion indispensable que no exista remuneracion. La definicion propuesta
pone el acento en que no haya relacion contractual, ya sea verbal o de otro tipo. Ello no significa que
no pueda existir una recompensa o premio' por la labor de cuidado, que puede ser monetaria o en
especie. De nuevo, las fronteras de la definicién del cuidado informal son imprecisas. Desde nuestro
punto de vista, el cuidado no es informal cuando la contraprestacion monetaria es permanente y fruto
de una relacion laboral previamente acordada, pero el cuidado informal si puede ser remunerado o
compensado de manera ocasional.

C. CARENCIA, NECESIDAD Y DEMANDA DE CUIDADO

En la investigacion sobre cuidado informal suelen utilizarse los conceptos de carencia, necesidad y
demanda de cuidado. La necesidad es definida por la RAE (2007) como la “carencia de las cosas que son
menester para la conservacion de la vida" Una carencia se transforma en necesidad cuando es concebi-
da como algo que se precisa para vivir. La dependencia surge de la ausencia de capacidades para realizar
las actividades que se considera que cubren las necesidades basicas.

Es lugar comun en las ciencias sociales que las necesidades humanas son una construccion social. Di-
ferentes investigadores han tratado de encontrar leyes generalizables sobre las necesidades humanas.
Inicialmente, las perspectivas “naturalistas” plantearon que las necesidades se desplegaban en base a
una organizacion jerarquica comun a toda la especie humana, que establecia cudles eran superiores y
cuales inferiores. Tedricos como Malinowski o Maslow suscribieron estos planteamientos e intentaron
construir sistemas generales que comprendieran el conjunto de necesidades.

Actualmente, hay consenso en que existen ciertas necesidades que son basicas para el desarrollo de una
existencia humana digna, como son la supervivencia fisica y la autonomia personal (Doyal & Gough,
1994). Los tedricos actuales asumen que es posible delimitar e incluso ordenar algunas necesidades
comunes, pero se ha abandonado el intento de construir una jerarquia comun y se ha subrayado el
caracter social y dinamico de las necesidades humanas, asi como la importancia del contexto social,
cultural, econémico y politico para su definicion. Se considera que las necesidades humanas son finitas

17) En su primera acepcion, "recompensar, premiar, galardonar”, y en su sequnda acepcion, “retribuir (recompensar o
pagar)" (www.rae.es, 2007).



y clasificables, y lo que varia a lo largo de la historia y las sociedades son los modos que se utilizan para
satisfacerlas. Max-Neef y Elizalde utilizan el concepto de satisfactor para aludir a los diferentes modos
de satisfacer necesidades (Max-Neef, Elizalde & Hopenhayn, 2001). Por ejemplo, una misma necesidad
como es el desplazamiento puede satisfacerse a través de multiples satisfactores (andando, utilizando
una silla de ruedas, en coche, etc.).

Las causas por las que las necesidades devienen en demandas sociales son variadas: los grupos sociales
demandantes no tienen los instrumentos o la fuerza social suficientes para configurar la demanda, las
necesidades no se consideran susceptibles de ser solucionadas, etc. La necesidad se convierte en de-
manda social cuando la sociedad la define como problema susceptible de ser abordado colectivamente.
En ocasiones, las estadisticas recogen necesidades colectivas que no son reclamadas por ninguin grupo
social 0, lo que es lo mismo, no han sido articuladas como demandas (Duran, 2002).

La conversion de las necesidades en demandas requiere una mediacion politica, es decir, necesita estar
dotada de agentes de cambio (movimientos sociales, grupos de presion, etc.). La demanda, para conso-
lidarse, tiene que probarse ante la sociedad; debe demostrar que la pretension de cambio es legitima y
hacerlo con las herramientas a su alcance'. El éxito de la demanda se producird en la medida en que
los demandantes sean capaces de articular eficazmente su accion. El cuidado informal cubre un tipo de
demanda caracterizada por una doble ausencia de planificacion (Duran, 2003):

1. La del demandante, que no ha previsto la satisfaccion de sus propias necesidades, ya sea a
través de autocuidados, o mediante la programacion de un contrato de provision de servicios
privados en el futuro. En muchos casos, el desencadenamiento de la demanda es dificilmente
previsible (un ejemplo es la demanda de cuidado que tiene su origen en los accidentes de
trafico).

2. Lade los servicios publicos, que no dan respuesta a una importante porcion de la demanda de
cuidado.

Como sefala Duran, las posibilidades de formacién de movimientos o grupos sociales a partir de las
necesidades provocadas por enfermedades o el cuidado de enfermos dependen en parte del tipo de
enfermedad y discapacidad. Esas posibilidades aumentan en los casos de enfermedades congénitas o
adquiridas a edades tempranas, ya que los cuidadores que suelen representar a los enfermos son mas
jovenes y tienen mas energias en la busqueda de soluciones colectivas a su problema (Duran, 2006b).
Las posibilidades de formacion de grupos de demanda se reducen cuando las enfermedades tienen
connotaciones sociales estigmatizantes (enfermedades mentales, etc.) y los cuidadores son mayores.

Es importante conocer el proceso social por el que las necesidades se articulan como demandas, asi
como los agentes del cambio. En la relacion entre carencias, necesidades y demandas entran en juego
tres actores:

18) El problema de la legitimidad es uno de los temas sustantivos de la sociologia politica (Marshall, 1998 [1950]; Pro-
cacci, 1999) y su tratamiento excede la tematica de este trabajo.
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1. Los demandantes: las necesidades dependen del estado objetivo (indicado por los expertos) y
de la percepcion subjetiva de la situacion (autopercepcion de la poblacion implicada). Para que
una necesidad se convierta en demanda necesita alguien a quien orientar su comunicacion.
Pueden existir demandantes que no encuentren receptores, lo que da lugar a necesidades no
satisfechas.

2. Los receptores de la demanda: son los sefialados como los responsables de asumir la solucion
del problemay realizan la funcion social de satisfaccion de las necesidades. Pueden ser familias,
instituciones publicas o instituciones privadas.

3. Elcontexto social: formado por personas del entorno del demandante, de los receptores o de la
sociedad en general. Aprueban o desaprueban la consolidacion de una demanda como legitima.
El contexto actua como arbitro y da validez social al establecimiento de la relacion entre el de-
mandante y el receptor de la demanda. Ademas de cuidador y receptor, la relacion de cuidado
estaria formada por la persona o institucion que posibilita econdmicamente esa situacion (Fine
& Glendinning, 2005).

Los individuos y grupos sociales se intercambian estas tres posiciones, dependiendo del contexto (politico,
economico vy cultural) y del tipo de demanda. En este sentido, los mayores son frecuentemente deman-
dantes de cuidados a la salud v, al mismo tiempo, ofertantes de atencién a nietos y a otros mayores.

D. DERECHOS Y DEBERES EN TORNO AL CUIDADO INFORMAL

La ciudadania ha sido definida como “aquel conjunto de practicas que definen a una persona como
miembro de pleno derecho dentro de una sociedad” (Giner, en Giner, Lamo de Espinosa &t Torres, 1998:
107-108). La ciudadania adopta unos derechos y deberes, en funcion del contexto socio-historico. T. H.
Marshall, en su texto clasico Ciudadania y clase social (1950), distinguid entre derechos civiles, politicos
y sociales (Marshall, 1998 [1950]):

e Derechos civiles: libertad de la persona, libertad de expresion, libertad de pensamiento, libertad
de religion, derecho a la propiedad y a establecer contratos y el derecho a la justicia -derecho a
defender los derechos en igualdad con los demas-.

e Derechos politicos: derecho a participar como miembro de un cuerpo investido de autoridad
politica y derecho a participar como elector de sus miembros.

e Derechos sociales: derecho a la sequridad, derecho a un minimo de bienestar econémico, de-
recho a compartir la herencia social y a vivir conforme a los estandares predominantes de la
sociedad.

Marshall entiende la ciudadania como un proceso histérico que ha experimentado los mismos cambios
que el pacto social. La ciudadania es, al mismo tiempo, fruto y semilla de una dindmica social que se
plasma en dos tipos de relacion: la que se establece entre los individuos y la que se produce entre los
individuos y el Estado.



Es necesario huir de la idea de Estado neutral que se sitia por encima de los individuos y conflictos
que se producen en ese espacio social. Esta pretendida neutralidad es un mito que oculta las relaciones
reales entre los actores (Young, 2000). La ciudadania real no esta basada en el ideal de imparcialidad y
situada por encima de la realidad social, sino que se refleja en las condiciones de vida, las desigualdades
y las luchas sociales. Los ciudadanos estan en permanente redefinicion.

Se ha distinguido entre dos tipos de ciudadania: la ciudadania formal y la ciudadania sustantiva
(Brubaker, 1989): la primera se refiere a la pertenencia a un Estado-nacion y la sequnda alude al conjun-
to de derechos civiles, sociales y politicos que garantizan la participacion en los asuntos de gobierno. La
ciudadania formal no es condicion de la ciudadania sustantiva, sino que la relacion entre ambas varia
con el tiempo y encuentra diferencias significativas en los distintos Estados-nacion (Bottomore, 1998).

Para analizar la ciudadania sustantiva es necesario ir mas alla de lo visible, de lo cristalizado por el Estado.
No es posible diagnosticar el estado de la ciudadania Unicamente desde el analisis de la relacién individuo-
Estado. Es imprescindible acudir a las estrategias interindividuales, a las relaciones sociales subyacentes,
puesto que son las practicas sociales las que definen el estado real de la ciudadania. Esas experiencias
vitales configuran y son resultado al mismo tiempo de los derechos y deberes a los que cada ciudadano
esta sujeto, y se plasman en las condiciones de vida y en los discursos individuales y grupales™.

Segun Marshall, existe una tension historica entre la tendencia democratica a la igualdad de derechos
y el valor que el capitalismo otorga a la desigualdad. Algunos autores han afirmado que, en la actua-
lidad, existen relaciones sociales basicas que permiten que se desarrolle una ciudadania orientada al
mercado (Procacci, 1999). Se trata de un tipo de ciudadania que mantiene las desigualdades sociales,
principalmente porque son necesarias para el desarrollo del sistema capitalista. En este contexto, acti-
vidades fuera del mercado como el cuidado informal reciben una valoracion social mucho menor que
la produccién mercantil. Torns afirma, en este sentido, que "las politicas sociales son claramente pro-
ductivistas, es decir, basadas y orientadas unicamente hacia unos derechos de ciudadania derivados de
la participacion del mercado de trabajo” (Torns, 2008: 69). Dicho de otro modo, la logica del mercado se
impone a la “l6gica de la vida", en el sentido expresado por Gémez Esteban y Prieto (1998: 151).

El cuidado es una relacion en la que dos o mas individuos pactan derechos y deberes que les vinculan
fuertemente, y la forma de entenderlo es resultado de las practicas sociales, que reflejan el modo en que
los individuos interpretan sus relaciones y definen su ciudadania sustantiva. En ese pacto se concreta
parte de su estatus como ciudadanos.

Los derechos y deberes en torno al cuidado a personas dependientes estan en permanente trans-
formacion, tanto en términos politicos (creacion o supresion de leyes, servicios, etc.) como sociales
(distribucion de responsabilidades en el interior de los hogares, sensibilizacion ciudadana, papel del
voluntariado, etc.). Esos derechos y obligaciones se articulan en funcion de la posicion de los individuos
respecto al cuidado: cuidadores, personas dependientes o sociedad en general (Tabla 1.4.):

19) Sennett (2000) sefiala que la narracion vital es una herramienta personal basica para desenvolverse en el mundo, que
refleja cdmo los individuos construyen sus identidades y formulan sus expectativas.
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1. Las personas dependientes tienen derecho a ser cuidados, asi como a decidir los términos fun-
damentales de su cuidado. A su vez, tienen el deber de facilitar su cuidado a las personas y/o
instituciones encargadas del mismo.

2. Los cuidadores son ciudadanos que han asumido el deber de cuidar. Es extremadamente com-
plejo saber hasta qué punto los individuos asumen libremente el cuidado o lo hacen bajo algun
tipo de coaccion. Tienen derecho a establecer el modo en que cuidan, asi como la cantidad de
cuidado; el limite de este derecho esta en el deber de cuidar de modo apropiado, satisfaciendo
las necesidades de la/s persona/s dependientes a su cargo.

3. Todos los ciudadanos tienen derecho a cuidar y a ser cuidados en caso de que lo necesiten. Les
corresponde contribuir a los sistemas de proteccion social, asi como cuidar a las personas en
situacion de debilidad de su entorno de acuerdo con los términos que establece Ia ley.

TABLA 1.4.
Derechos y deberes en torno al cuidado

Personas dependientes Cuidadores Resto de ciudadanos
Derechos A ser cuidados A cuidar A cuidar/ser cuidados
A decidir sobre las A decidir cuanto cuidar en el futuro
condiciones de su cuidado A decidir como cuidar A decidir sobre como y cuanto

cuidaran/seran cuidados

Deberes De facilitar su cuidado De cuidar De cuidar (si les corresponde)
apropiadamente De contribuir a los sistemas
de proteccion

Fuente: elaboracion propia.

Los derechos son definidos como "las facultades del ser humano para hacer legitimamente lo que con-
duce a los fines de su vida"®. El derecho a la salud se inscribe frecuentemente en los derechos sociales.
La legislacion espafiola y europea reconoce el derecho a recibir atencion a la salud. La Carta de los
Derechos Fundamentales de la Union Europea (Fundacion Caja de Madrid-UE, 2000) hace referencia es-
pecifica a las personas con discapacidad: el Articulo 26 "reconoce vy respeta el derecho [...] a beneficiarse
de medidas que garanticen su autonomia, su integracion social y profesional y su participacion en la
vida de la comunidad” Ademas, a través del Articulo 34 se “reconoce y respeta el derecho de acceso
a las prestaciones de la Seguridad Social y a los servicios sociales que garantizan una proteccion en
casos como [...] la dependencia o la vejez" A nivel nacional, la Constitucion Espafiola se compromete a
desarrollar “las medidas para asegurar a todos una digna calidad de vida" (Preambulo) y reconoce “el
derecho a la proteccion de la salud” (Articulo 41.1).

20) www.rae.es, 2007.



A pesar de las disposiciones introducidas en el marco legal general, no todos los individuos son aten-
didos con iguales recursos y hay un buen numero de personas en situacion de infracuidado o que no
reciben atencion en absoluto. Entonces, ;quién disfruta del derecho a ser cuidado y quién no?, ide qué
depende el disfrute de este derecho?

El ciudadano de las democracias occidentales actuales, como sujeto politico, se ha conceptuado como
un individuo auténomo en el desarrollo de su vida cotidiana y en su toma de decisiones. Sin embar-
go, esta idea de ciudadano contrasta con el hecho irrefutable de que todos los individuos adquieren
en algin momento de sus vidas, con una duracion variable, la condicion de enfermo o persona con
discapacidad. En muchos casos, los enfermos son personas que necesitan ayuda de otros y que no
pueden tomar decisiones por ellos mismos. Cabe preguntarse si, en esos casos, el ciudadano no pierde
parte de su esencia como tal. En la actualidad, existe un encendido debate sobre los limites del derecho
individual a decidir sobre la propia salud y sobre la propia muerte. Estos ultimos, denominados por
l\/laria-AngeIes Duran como los "derechos de salida” (Duran, 2007), abordan debates tan actuales como
los relativos a la eutanasia y los cuidados paliativos.

Al sefalar a los derechos se traza al mismo tiempo una flecha en direccion a las obligaciones: cuando
a alguien se le asigna un derecho, otra persona tiene el deber de satisfacerlo. La delimitacion de res-
ponsabilidades consiste en conectar a quien ha de disfrutar el derecho con quien tiene la obligacion
de garantizarlo. La idea de deber esta relacionada con "aquello a que esta obligado el hombre por los
preceptos religiosos o por las leyes naturales o positivas"?'. Si se asume que el cuidado es también un
deber (legal o moral) para quienes estan cerca de las personas dependientes, la pregunta que surge es:
¢para quién lo es? Dicho de otro modo: ¢a quién le corresponde la carga del cuidado?

En el discurso de los cuidadores de familiares mayores dependientes esta muy presente la idea de
obligacion, de que cuidar constituye el cumplimiento de un deber (Bazo & Dominguez-Alcon, 1996). El
cuidado de las personas dependientes es responsabilidad de los ciudadanos y del Estado, aunque es este
ultimo el que establece los limites y funciones de cada uno de los agentes implicados en su desarrollo.
Son los poderes publicos, en Ultima instancia, quienes a través de la legislacion y las politicas publicas
establecen los niveles de cuidado a la salud que se asumen desde lo publico y aquellos que han de ser
afrontados (que no satisfechos) desde el ambito privado.

En Espana, la programacion de servicios publicos se basan en una organizacion familiar sustentada en
la solidaridad intergeneracional (provision de cuidados de padres y madres a sus hijos, o a la inversa,
y de abuelos y abuelas a sus nietos) e intrageneracional (apoyo de cuidados derivados de los reque-
rimientos del empleo remunerado o de la enfermedad de uno de los conyuges, principalmente). Bajo
esta situacion subyace una teoria politica que situa los limites de la solidaridad entre los individuos
obviando el desequilibrio existente en el reparto de recursos (Duran, 2003). El Estado, al no poner de
manifiesto los sectores sociales que soportan principalmente estas obligaciones, legitima la desigual
distribucion de la produccion de cuidados. En este sentido, algunas autoras han reclamado un nuevo
contrato social entre géneros (Torns, 2008: 71).

21) www.rae.es, 2007.
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En la actualidad, las administraciones publicas intervienen en el cuidado a personas dependientes de
acuerdo con el principio de subsidiariedad?. Sin embargo, se ha ido abriendo paso la idea y la practica
de la complementariedad entre los servicios publicos de cuidado y la atencion de caracter informal
(Rodriguez Cabrero, 1999). El desarrollo de la Ley de Dependencia tiene previsto extender y consolidar la
atencidn a las personas con discapacidad como un derecho de los ciudadanos espafioles?. La cuestion
clave es disponer de mecanismos que, a partir de los derechos formales que se disponen en las leyes,
garanticen a todos los ciudadanos los derechos reales.

El desarrollo de una ciudadania sustantiva solida es, sin duda, una de las cuestiones centrales a abordar
por las sociedades occidentales en el futuro préximo. Por ello, es necesario conocer hasta qué punto la
ciudadania formal oculta una ciudadania sustantiva que esconde vivencias dispares de derechos y de-
beres, a través del estudio de las condiciones de vida de la poblacion; es decir, analizar qué derechos se
proclaman desde el contrato social establecido y cuales de ellos no se garantizan en la practica. Desde
nuestro punto de vista, la garantia de esos derechos deberia ser el criterio fundamental para establecer
las prioridades del poder politico.

E. EL CUIDADO INFORMAL COMO ACTIVIDAD ECONOMICA

Para algunos autores el cuidado a la salud prestado por los servicios sanitarios no es mas que la punta
del iceberg en el que el sistema informal constituiria un verdadero sistema invisible de atencion a la
salud (Duran, 2002; Garcia Calvente & Mateo Rodriguez, 1993). Algunas investigaciones han tratado de
estimar la riqueza que aportan a la sociedad el trabajo no remunerado en general y el cuidado informal
en particular, a través de la atribucion de valor monetario al tiempo que se le dedica. El objetivo de
estas aproximaciones es visibilizar, a través de la cuantificacion monetaria, el valor socioeconémico de
unas actividades que se desarrollan fuera del mercado, pero que son basicas para el desarrollo social y
econdmico. Este tipo de valoraciones, extremadamente utiles para comprender el sistema econdémico
remunerado y no remunerado, deben ser entendidas dentro de sus limitaciones, es decir, como un ejer-
cicio de investigacion socioecondmica que no aspira a representar el valor exacto de esta actividad, sino
a dar luz a una realidad oculta a través de estimaciones mas o menos fiables (Garcia Diez, 2003: 45).

La mayor parte de las actividades de trabajo no remunerado tienen una definicion precisa, que deja
escaso margen a la duda (limpieza del hogar, cocinar, etc.). El cuidado informal, en su concepciéon mas
limitada, constituye exclusivamente la ayuda fisica a personas con dificultades para realizar actividades
de la vida cotidiana. Asi, la definicidn restrictiva del cuidado informal se refiere a actividades como
asear a otra persona, ayudarla a caminar, darle de comer, etc. Por el contrario, en su version mas amplia,

22) Subsidiariedad: “Criterio que pretende reducir la accion del Estado a lo que la sociedad civil no puede alcanzar por si
misma" (www.rae.es, 2007).

23) La Ley 39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas en Situacion de Dependencia prevé
la creacion de un nuevo derecho universal, dirigido al cuidado de las personas dependientes. Se espera que, con la plena
implantacion de esta ley, el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD) constituya el cuarto pilar del
estado del bienestar, junto con los sistemas de salud, educacion y pensiones.



el cuidado informal incluye también la ayuda en Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD),
como la compra de alimentos o la limpieza del hogar, e incluso en Actividades Avanzadas de la Vida
Diaria (AAVD), como el apoyo para el desarrollo de actividades de ocio.

Para distinguir qué actividades no remuneradas pueden ser consideradas productivas, la mayoria de
investigadores en cuentas satélites del trabajo no remunerado han propuesto el denominado “criterio
de la tercera persona”, expuesto por Margaret Reid en 1934. Este criterio propone que una actividad ha
de ser considerada productiva si se puede delegar en alguien mas (Eurostat, 2003; Prado & Aramburu,
2004) y que, para conocer su valor monetario, hay que acudir al valor de esa actividad en el mercado.

A pesar de lo extendido de su uso, la aplicacion del criterio de la tercera persona a la amplia gama
de actividades humanas es compleja. Segun Eurostat (2003: 17), este criterio debe en ocasiones ser
aplicado de modo pragmatico. Por ejemplo, actividades como “lavarse a si mismo", "vestirse”, "pei-
narse" o "producir servicios de ocio para uso propio” suelen ser excluidas por las cuentas satélite,
aunque también podrian ser delegables. La decision final de qué actividades han de ser consideradas
dentro de la produccion doméstica depende de los objetivos de investigacion: qué se quiere medir y

con qué fines.

Casi cualquiera de las ABVD y de las AIVD puede ser realizada por una tercera persona, y por tanto puede
ser sustituida por personal remunerado. El cuidado informal a personas que no pueden realizar algunas
AVD es una actividad productiva, aunque habitualmente no remunerada ni regulada. En la mayoria de
los casos, el valor monetario del cuidado informal se ha estimado junto con el resto de actividades de
trabajo no remunerado, tales como la limpieza, la preparacion de alimentos o las reparaciones del ho-
gar. Hay dos posibilidades principales para estimar el valor monetario del trabajo no remunerado.

En primer lugar, es posible aplicar la técnica del coste de oportunidad, que consiste en calcular el hipo-
tético salario que la persona que realiza el trabajo doméstico ganaria en caso de vender su fuerza de
trabajo en el mercado de trabajo (Garcia Diez, 2003: 48). El problema de este método es que atribuye
costes diferentes para un mismo servicio, en funcién de quien lo realiza (Duran, 2006a).

En sequndo lugar, puede aplicarse la técnica del coste de reemplazo, que atribuye al trabajo no remu-
nerado el valor de su contratacion en el mercado. Este ha sido el procedimiento mas utilizado, y es el
recomendado por Eurostat (Eurostat, 2003). Para estimar el valor monetario del cuidado informal es
necesario encontrar su equivalente en el mercado. El servicio mas parecido al cuidado informal es el
Servicio de Ayuda a Domicilio, que ha sido definido por el Libro Blanco de la Dependencia como "un
programa individualizado, de caracter preventivo y rehabilitador, en el que se articulan un conjunto
de servicios y técnicas de intervencion profesionales consistentes en atencion personal, doméstica,
de apoyo psicosocial y familiar y relaciones con el entorno, prestados en el domicilio de una persona
mayor dependiente en algun grado” (Rodriguez Rodriguez, 2003, en IMSERSO, 2005b: 357). Esta diver-
sidad de actividades se asemeja sustancialmente a los principales componentes del cuidado informal.
Segun el Libro Blanco de la Dependencia, el promedio nacional del precio publico por hora del Servicio
de Ayuda a Domicilio era en enero de 2004 de 10,83€, cifra que ha sido considerada el dato oficial mas
riguroso sobre el precio de este servicio (Dizzy, Cafete & Moreno, 2006).
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La estimacion del valor econdmico del cuidado informal es compleja y presenta varios desafios teérico-me-
todoldgicos. En primer lugar, seria conveniente analizar la "utilidad del producto” (Brouwer, Job, Exel et al,
1999). La estimacion del valor monetario del cuidado informal deberia considerar los resultados del cuidado,
es decir, su utilidad en términos econémicos. Seria necesario conocer hasta qué punto el cuidado satisface
las necesidades del receptor y cual es su eficiencia en el desarrollo de las actividades. En segundo lugar,
la estimacion no deberia tener en cuenta Unicamente el valor del trabajo, sino también todo aquel coste
(monetario y no monetario) que implica el desarrollo de esta actividad. Es lo que ha sido denominado como
la "utilidad del proceso” (Brouwer et al, 1999). En este analisis, habria que identificar las consecuencias del
cuidado no sélo en el receptor sino también en el cuidador, su entorno social y la sociedad en general.

Frecuentemente, es una sola persona la que asume la mayor parte de la responsabilidad de cuidado (Garcia
Calvente & Mateo Rodriguez, 1993), y suele estar excluido del mercado de trabajo, pues no vende su tiempo
como mercancia. No es considerado por las categorias de "activo”, “ocupado” o "empleado”, propias de las
principales estadisticas econdmicas (Duran, 2006b). Sin embargo, las circunstancias y duracion del cuidado
(normalmente varios afios) han provocado que algunos autores hablen de “la carrera” (career) de cuidador
informal para referirse a la evolucion, aprendizaje y ajuste del individuo a los requerimientos de esta acti-

vidad durante el largo proceso de cuidado (Haveman, Berkum, Reijnders et al, 1997).

En definitiva, no considerar todas las dimensiones del cuidado informal impide observar la multiplicidad
de costes y beneficios de este fendmeno. Este reduccionismo ha tenido como resultado la asuncion
generalizada de que el cuidado informal es menos costoso que el cuidado provisto desde las adminis-
traciones publicas, un argumento que se torna insostenible si se efectua un analisis comprensivo que
vaya mas alld de los costes monetarios directos (Fast, 1999).

3. LAS MOTIVACIONES PARA EL CUIDADO Y EL INTERCAMBIO SOCIAL

A. RACIONALIDAD Y COERCION

Aunque el cuidado también se ve influenciado por relaciones y condicionantes para las que la teoria del
intercambio social (en adelante TIS) atin no ofrece respuesta, el acervo investigador demuestra que la
aplicacion de esta perspectiva al ambito familiar contribuye a avanzar en la comprension del fendmeno
del cuidado. Desde la TIS es posible abordar no solo el estado de la relacion entre cuidador y persona
cuidada, sino también el efecto de variables como el género, el rol familiar, el nivel socioeconémico o la
situacion de salud en la situacion de cuidado.

La teoria (o teorias) del intercambio social ha sido considerada una derivacion mas o menos alejada de
la teoria de la eleccion racional. La teoria de la eleccion racional tiene su origen en el planteamiento de
la economia neoclasica, que asume que los individuos son seres egoistas que con sus acciones persi-
guen su propio beneficio. La funcion de utilidad de los bienes instrumentales por la que siempre es peor
tener X que X+i es considerada universal. Esta perspectiva asume que un intercambio voluntario existe
sdlo cuando ambas partes esperan obtener un beneficio (Folbre, 2004).



La teoria de la eleccidn racional, en su aplicacion a la sociologia, se reformula: prescinde de las pres-
cripciones mas exigentes e irreales, y aborda aspectos desatendidos por la economia neoclasica
(Mari-Klose, 2000); entre ellos, la conducta altruista, el control de la informacion, la subjetividad del
actor o la influencia de la emotividad. Mds que de teoria de la eleccion racional puede hablarse de grupo
de teorias, que se denominan genéricamente como TIS.

La TIS analiza como afecta la estructura de costes y recompensas a los patrones de interaccion que se
desarrollan en las relaciones sociales (Molm, 1991). En la TIS, a diferencia de los postulados neoclasicos,
el interés del individuo por el bienestar de otros es también una forma de comportamiento racional*. Se
introduce asi el altruismo en el analisis, que es aquella situacion en la que alguien obtiene satisfaccion
por el bienestar de otro (Folbre, 2004). Las principales premisas de la TIS son las siguientes:

1. Larelacion social elemental se produce entre dos personas.
2. Las personas dependen de otras para consequir aquello que valoran.

3. Las relaciones humanas se caracterizan por intercambios mutuos, que se producen en relacio-
nes que perduran en el tiempo.

4. Estos intercambios contienen costes y recompensas. Se consideran recompensas cualquier ele-
mento positivo fruto de la interaccidn y coste cualquier elemento negativo.

Los principios generales de la TIS son los siguientes:

El principio de racionalidad. Cuando las personas eligen entre acciones alternativas lo hacen siguiendo
el principio racional de obtener el maximo beneficio (proposicién de la racionalidad, Homans, 1982). Los
individuos se esfuerzan por maximizar las recompensas y minimizar los costes (Walker et al, 1995). Ello
también se aplica a las relaciones sociales: los resultados de una relacién son producto de las recom-
pensas menos los costes. Cada actor resuelve la situacion racionalmente en funcion de las expectativas
que se ha formado acerca de lo que haran los demas actores (Mari-Klose, 2000).

El principio de reciprocidad. Para que una relacion se mantenga se debe mantener un equilibrio re-
compensas-costes (concepto denominado por Homans como justicia distributiva). La satisfaccion con
la relacion aumenta cuando las recompensas son reciprocas y disminuye cuando los costes son reci-
procos. Cuando se producen conductas no reciprocas los efectos en la satisfaccion son mas intensos
debido a que son conductas inesperadas (Molm, 1991). De acuerdo con esta perspectiva, el principio de
reciprocidad es clave en la creacion y el mantenimiento de las relaciones sociales (Lewinter, 2003), que
se fundamenta en la confianza en los demas.

24) Segun algunos autores, el efecto de la conducta racional resulta decisivo en la configuracion de los fenomenos socia-
les porque las influencias idiosincrasicas tienden a neutralizarse entre si a nivel agregado, permitiendo que se manifiesten
los efectos del factor comun incluso en los contextos en los que dominan comportamientos irracionales (Stinchcombe
1986, en Mari-Klose, 2000: 24).
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El principio de saciamiento. Cuanto mas haya recibido una persona una recompensa determinada en
un pasado inmediato, tanto menos valiosa le resultara toda ulterior unidad de esa recompensa. Este
principio ha sido definido por Homans (1982) como proposicion de privacion-satisfaccién y por Call et
al. (Call, Finch, Huck et al., 1999) como principio de saciamiento: |a utilidad marginal de un bien dismi-
nuye a medida que se consiguen unidades de ese bien, y el coste marginal aumenta cuanto mas dificil
es saciar la demanda de ese bien.

Los actores establecen distintos tipos de relaciones, dependiendo de las normas implicitas que delimi-
tan su aportacion y beneficios. En la mayoria de las relaciones humanas se produce una reciprocidad en
la que existe una expectativa implicita de ser correspondido. Estas normas pueden mutar a lo largo de
una relacion estableciéndose diferentes clases de intercambio.

En la relacion de cuidado, los individuos mantienen relaciones de intercambio en las que persiguen la
maxima satisfaccion. Desde este punto de vista, si la persona decide convertirse en cuidador familiar,
bajo su perspectiva y dadas las circunstancias, esta es la solucion de maxima utilidad (Brouwer et al.,
1999). La TIS propone que en el centro de las relaciones interpersonales acttian dos elementos deci-
sivos: el poder y la dependencia (Molm, 1991). La dependencia aumenta cuando el valor que el actor
otorga a los beneficios de esa relacion es alto y decrece si existen relaciones alternativas con las que se
pueden consequir esos beneficios. Las dos principales fuentes de poder para los actores son la existen-
cia de alternativas y el control de los resultados.

La relacion interpersonal es la unidad mas pequena del analisis en la TIS, pero estas relaciones estan
conectadas con redes de intercambio mas amplias. La conexion se produce cuando el cambio en una
relacion afecta a la otra y puede ser positiva (una relacion contribuye al fortalecimiento de la otra) o
negativa (contribuye al debilitamiento) (Molm, 1991). Esta estructura de relaciones determina el poder
y la dependencia de unos actores sobre otros. Los actores ocupan diferentes posiciones de poder en una
red social. Cuando existe desigualdad en las relaciones de poder se habla de ventaja o desventaja de
poder. Los intercambios de una relacion varian en funcion de la cantidad y distribucion del poder entre
sus miembros. La desigualdad de poder en la relacion no tiene porqué significar que exista dominacion.
Por ello es necesario diferenciar entre desigualdad de poder y ejercicio de dominacion. Este tltimo
representa la ruptura del acuerdo tacito sobre el que se establece la relacion de intercambio, mientras
que la primera esta presente en cualquier relacion social.

Las situaciones de dependencia ponen en marcha transformaciones en la distribucion de poder en la
relacion, que afectan directamente a la satisfaccion de los individuos (cuidadores y receptores). Las
personas implicadas ven que las normas de reciprocidad se quiebran o modifican, y que las expectativas
que se habian construido con respecto a la relacion desaparecen o cambian.

B. LA INCERTIDUMBRE PROLONGADA

La literatura sobre la toma de decisiones familiar en relacion con el cuidado de las personas mayores
se sitla en una etapa inicial y carece aun de un marco teérico sélido (Roberto, 1999). A pesar de ello,
el proceso de didlogo y las decisiones que se arbitran en la familia tras la aparicion de la dependencia



tiene intensas consecuencias en términos de igualdad, justicia y desarrollo de posibilidades vitales de
sus miembros.

La decision respecto al cuidado depende de la evaluacion previa que los sujetos realizan de la situacion;
esta evaluacion depende a su vez de la informacidn disponible y sus expectativas. Son esas expectativas
y no solo sus preferencias las que le inducen a actuar en un sentido concreto (Mari-Klose, 2000: 29).
Cuando los resultados de la relacion exceden lo esperado se produce mayor satisfaccion y cuando caen
por debajo la satisfaccion disminuye (Molm, 1991).

Algunos autores asumen una condicion adicional en la TIS proveniente de la teoria econdmica neocla-
sica: los actores tienen informacion completa sobre lo que pueden aportar y recibir de otros, y sobre
aquello que de hecho aportan y reciben (Molm, 1991). La realidad social ha refutado esta premisa, y
se ha demostrado que cualquier decisién contiene ciertas dosis de incertidumbre sobre sus resultados
(Mari-Klose, 2000). Las explicaciones a las conductas no son sencillas porque la configuracion de ex-
pectativas es resultado de una racionalidad subjetiva, fruto del "desencuentro entre las capacidades
cognitivas de los seres humanos y la complejidad del mundo” (Mari-Klose, 2000: 33-34).

En el caso del cuidado familiar a mayores dependientes, gran parte de la informacion que requeririan
idealmente los actores permanece oculta, haciendo mas compleja la toma de decisiones. El grado de in-
certidumbre varia segun el origen, el tipo y gravedad de la discapacidad. En muchos casos se desconoce
cuanto tiempo se mantendra la dependencia fisica y cual serd la evolucion de las demandas de atencion
(Rolland, 1999). Dicho de otro modo, "las decisiones bajo incertidumbre ocurren frecuentemente, por lo
que la conducta observada no es resultado de la optimizacion con informacion perfecta, sino que esta
basada en las creencias y suposiciones del cuidador informal” (Brouwer et al, 1999: 152-153). La ex-
pectativa sobre la duracion de la dependencia es clave en la toma de decisiones: las personas preferiran
proveer cuidado ellos mismos cuando se prevea que la dependencia dure poco y (si pueden) contrataran
ayuda formal en caso de un periodo esperado mas largo (Brouwer et al., 1999). En ocasiones, la toma
de decisiones parte de una autovaloracion errénea de lo que sucederd en el futuro, o incluso de una
realidad maquillada por quienes disponen de mas informacion.

La toma de decisiones con respecto al cuidado de la salud de los mayores es un proceso tanto individual
como colectivo, en el que son centrales elementos como el género, la red social, el tipo de familia, la po-
sicion familiar o el acceso a los servicios de salud. El caracter colectivo viene dado por la influencia del
resto de miembros en las decisiones individuales. La desigualdad de poder en la familia desemboca en
muchos casos en un ejercicio de dominacion, que no es otra cosa que la coercion sobre los individuos
para que asuman la responsabilidad del cuidado.

Algunos trabajos han indicado que el proceso de toma de decisiones con respecto al cuidado es inexis-
tente como tal (Roberto, 1999). En la practica, desatender el cuidado de un familiar es una opcion
tomada por muchos familiares, que esperan que la responsabilidad sea asumida por otros. La desaten-
cion de unos es, de este modo, el factor fundamental para que otros lo asuman.

La base del cuidado esta tefiida de elementos emocionales y de valoraciones normativas. Las emociones
se configuran a través de la historia de relaciones de intercambio y poder en el interior de las familias.
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En toda toma de decision, incluidas las econdmicas, participan de manera decisiva los valores y las
emociones (Etzioni, 1988; Roberto, 1999). Se ha demostrado que entre las motivaciones mas importan-
tes del cuidado estan los lazos emocionales y las obligaciones derivadas de los lazos familiares (Kahana
& Young, 1990), lo que explica por qué en muchos casos los individuos se muestran insatisfechos con
la situacion de cuidado, pero la mantienen.

C. LOS INTERCAMBIOS SOCIALES EN EL CONTEXTO FAMILIAR

La Teoria del Intercambio Social (TIS) ofrece conceptos utiles para interpretar como influyen diferentes
variables en las relaciones de cuidado dentro de la familia. No obstante, la complejidad de costes y be-
neficios emocionales que se conjugan en la provision de apoyo en la familia ha provocado que algunos
autores hayan reformulado la TIS para adaptarla a este contexto (Dwyer, Lee & Jankowski, 1994).

Los intercambios en la familia son generalmente de caracter directo y sostenido en el tiempo, y los lazos
psicosociales son mas estrechos. En la interaccion familiar se produce una moralidad particular basada
en relaciones y transacciones reales entre personas que necesita ser construida y reforzada a lo largo
del tiempo (Finch, 1989, en Lewinter, 2003). La reciprocidad familiar se sustenta en normas morales
que otorgan significados sobre lo que debe ser la familia y que, en muchos casos, estan vinculadas a
corrientes religiosas. Estas normas se basan en la reciprocidad generalizada (Dwyer et al., 1994).

La existencia de reciprocidad generalizada significa que el bienestar psicolégico de los cuidadores no
tiene por qué verse afectado por la incapacidad de los mayores de corresponder (reciprocate) de mane-
ra inmediata (Dwyer et al, 1994). A diferencia de otros grupos sociales, los miembros de la familia no
esperan intercambios inmediatos como respuesta a la provision de cuidado (Starrels, Ingersoll-Dayton,
Dowler et al, 1997). Las relaciones que establecen no son equivalentes en un punto en el tiempo, sino
que devuelven ayudas pasadas y presuponen una correspondencia de cara al futuro. Los intercambios
quedan en suspenso, en lo que se ha denominado reciprocidad hipotética y/o aplazada. En ese sentido,
los cuidadores que no pertenecen al grupo familiar no establecen tanto relaciones de reciprocidad
como altruistas o "voluntaristas”

Las relaciones familiares pueden concebirse como “una larga historia de intercambios reciprocos, al-
gunas mas equilibradas que otras, en las que la distribucion del poder varia a lo largo del tiempo” (Call
etal, 1999: 689). La familia ha de ser vista en perspectiva historica, ya que su estructura y relaciones
se desarrollan a lo largo de toda la vida (Lewinter, 2003). Los intercambios en la familia construyen el
compromiso moral del cuidado en situaciones de fragilidad (Finch, 1995, en Lewinter, 2003), como las
que presentan las personas mayores con discapacidad.

La familia es una unidad socioeconémica que genera y distribuye recursos entre sus miembros. Las
relaciones familiares pueden entenderse como los vinculos que se establecen en la competencia por los
recursos familiares, que pueden ser monetarios, afectivos, temporales, etc. La provision de ayuda es uno
de esos recursos, que se distribuye fundamentalmente en base a relaciones de poder y dependencia.
La distribucion interna del poder obedece a diversos criterios en funcion del tipo de familia, pero son
determinantes la posicion interna, los roles de género vy la relacion con el empleo. La competencia por



la ayuda tiene generalmente un cardcter simbdlico, aunque en ocasiones se manifiesta explicitamente
y origina conflictos familiares.

Algunos trabajos han prestado atencién a la relacion entre el bienestar del cuidador y el bienestar del
receptor en el contexto del cuidado familiar. El bienestar del receptor se asume como algo incorporado
en la funcion de utilidad (bienestar) de un familiar o amigo: cualquier mejora en el bienestar de uno
tendra un impacto positivo en el otro (Brouwer et al. 1999).

Existe unanimidad en que el hecho de corresponder simbdlicamente tiene consecuencias positivas en la
relacion de cuidado. En esta linea, Pyke (1999) hallo que para los mayores era importante mostrar de-
ferencia hacia sus hijos cuidadores como correspondencia por el cuidado; los padres estarian obligados
por las reglas de reciprocidad a actuar de este modo a fin de no tensar la relacion con los cuidadores.
Ingersoll-Dayton et al. (2001) encontraron que el apoyo emocional de los padres dependientes incre-
mentaba la satisfaccidon de sus hijos cuidadores.

Rolland (1999), que recoge sus planteamientos de la practica profesional con familias cuidadoras,
resalta la importancia de saber incorporar la nueva situacion a la vida y comunicacion de la pareja-
matrimonio. Para este autor, una de las claves de la intervencion psicosocial reside en readaptar las
prioridades personales y colectivas con el fin de mantener una relacion equilibrada entre los miembros
de la familia. El mantenimiento a largo plazo de las normas de reciprocidad es esencial para evitar
conflictos y situaciones de desatencion.

La ayuda econdmica de la persona dependiente al cuidador no parece tener el efecto positivo que tiene la
correspondencia simbolica. Ingersoll-Dayton et al. (2001) observaron que los hijos varones experimenta-
ban mas estrés cuando recibian ayudas tangibles (econdmicas o materiales) de sus padres dependientes.
A pesar de sufrir los costes del cuidado, preferian no recibir una correspondencia material. Es posible que
los hijos sientan que esas recompensas incrementaban su obligacion respecto al cuidado, algo que no
sucede en el caso de las mujeres, cuyo compromiso simbdlico emana fundamentalmente de normas cul-
turales de género. Estos resultados reflejan la dificultad de clasificar las consecuencias del cuidado para
el cuidador, debido a su componente subjetivo y a la influencia de roles sociales y factores culturales.

Cuando la carga del cuidado es intensa y se sostiene en el tiempo, el mantenimiento de las normas de
reciprocidad peligray la percepcion de carga por parte del cuidador puede devenir en insoportable y es-
tresante (Call et al,, 1999). Los estudios sobre miembros de la familia que cuidan enfermos de Alzheimer
ilustran esta evolucidn: los hijos o el conyuge se enfrentan al hecho de que la relacion que mantenian
con el enfermo en el pasado se desvanece con el curso de la enfermedad.

En esos casos, los miembros de la familia suelen luchar con sentimientos ambivalentes sobre si conti-
nuar invirtiendo en una "version revisada” de la relacion anterior o redefinir ésta fundamentalmente
en términos de cuidado (Rolland, 1999). En ultima instancia, la carga de cuidado y la ausencia de re-
compensas pueden provocar la busqueda de alternativas al cuidado informal (institucionalizacion del
enfermo, busqueda de apoyos adicionales dentro de la familia, contratacion de cuidado formal en el
hogar, etc.), e incluso la aparicion de malos tratos o el abandono.
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D. LA DECISION DE CUIDAR

Las investigaciones sobre cuidado suelen olvidar la importancia y complejidad de las motivaciones (en-
tendidas como “causas o razones que mueven para algo"?®) del proceso de toma de decisiones que se
desencadena tras la situacion de necesidad de un miembro de la familia. Los planteamientos presentes
explicita o implicitamente en la literatura tienden a asumir: (1) que los cuidadores toman la decision de
cuidar de manera individual y/o (2) que existen factores estructurales (sociales, econdmicos y/o cultu-
rales) que determinan al cuidador a asumir este rol (IOE & Rodriguez, 1995).

Las motivaciones tienen un componente social y un componente personal (Delicado Useros, 2006). La
posicion en la estructura social esimportante en la medida en que los individuos asumen las expectativas
normativas que derivan de su posicion en las instituciones sociales (familia y mercado, fundamental-
mente). El género vy la posicion familiar son determinantes en la configuracion de esas expectativas.
La importancia del género y la posicion familiar la resalta Duran (2005) a través de la siguiente frase,
expresada por una mujer que cuida a su esposo dependiente por ictus:

“No me quejo de [la ayuda de] mis nueras, pero quiza fuese distinto si mis dos hijos
fueran mujeres” (Duran, 2005: 95).

La decision de cuidar y su motivacion también tienen que ver con otros factores, como la opinion ex-
presada por la persona dependiente, la distribucion del poder en la familia, la historia de las relaciones
familiares o los valores y creencias con respecto a la salud. El patrimonio economico (salario, ahorros,
vivienda, fondos de pensiones, etc.) y la relacion con el empleo también juegan un papel relevante en la
importancia que se da al trabajo pagado y a la busqueda de otras alternativas.

Uno de los rasgos de la familia es la co-responsabilidad entre sus miembros con respecto a determi-
nadas tareas. El cuidado es una de esas tareas en torno a las cuales la familia toma decisiones y se
organiza. Las motivaciones y responsabilidades de cada miembro de la familia dependen directamente
de las motivaciones y responsabilidades del resto. Por ello, los roles desempefiados por cada uno de
los miembros tiene consecuencias, de un modo u otro, en los roles desempefiados por los demas. La
decision sobre el tiempo de dedicacion al cuidado de los padres es tomada estratégicamente por los
hijos, en funcion de la postura de sus hermanos. Callegaro y Pasini (2007) encontraron que el tiempo
dedicado al cuidado informal por un hijo sustituye el tiempo de dedicacion del resto. La decision con
respecto al cuidado informal en el ambito familiar puede ser resultado de:

1. Una demanda explicita del receptor: es la persona con necesidades la que demanda explicita-
mente ser cuidado por un familiar concreto.

2. Una asuncion directa del cuidado por el cuidador: un familiar asume directamente la funcion
de cuidado. Este tipo de motivacion es la que mas esta influida por la posicidn en la estructura
social (género, posicion familiar y situacion laboral, fundamentalmente). Puede resultar de la

25) www.rae.es, 2007.



voluntad del cuidador (quiero hacerlo), o ser consecuencia de una percepcion de que no hay
otros cuidadores en el entorno (debo hacerlo).

3. Una toma de decisiones colectiva/familiar: varios familiares alcanzan un acuerdo y/o imponen
el trabajo de cuidado informal a un miembro, en lo que ha sido denominado como “proceso de
asignacion” (Bazo & Dominguez-Alcdn, 1996). Se ha afirmado que existen procesos de designa-
cion asociados al género (Delicado, 2006).

4. Una decision legal: en casos extremos de conflicto y desatencion, la decision implica a los po-
deres publicos e interviene la justicia, que asigna un tutor a la persona dependiente. El delito de
abandono por parte del tutor estd sancionado por el Cédigo Penal con penas de arresto de 8 a
20 fines de semana?.

Es posible construir toda una gama imaginaria de decisiones a partir de dos tipos de ideales puros ex-
tremos: la decision individual, en la que nadie mas que el cuidador informal toma partido, y la decision
colectiva, en la que el individuo queda anulado por la participacion de otros (Figura 1.3.). En la linea
imaginaria que queda en medio caen todas las decisiones presentes de la realidad social.

FIGURA 1.3.
Esquema conceptual de los tipos de decisiones respecto al cuidado

Decision individual Decision colectiva

(grado maximo de (grado maximo de

participacion individual) participacion de otros)

Fuente: elaboracion propia.

El tipo de decision tiene consecuencias importantes en la situacion del cuidador informal. Cuando la
decision de cuidar se asume colectivamente, hay mas probabilidades de que el cuidador reciba apoyo de
otros familiares para realizar el cuidado. Paralelamente, es previsible que una decision colectiva genere
frustracion en el cuidador por un sentimiento de limitacion en su libertad individual, al no haber sido
protagonista de una decisién que condiciona de manera importante su vida cotidiana y su bienestar.
Es igualmente esperable que la persona dependiente se sienta frustrada cuando las decisiones sobre su
cuidado no respondan a sus demandas.

26) Codigo Penal, Articulo 226.1: “El que dejare de cumplir los deberes legales de asistencia inherentes a la patria potes-
tad, tutela, guarda o acogimiento familiar o de prestar la asistencia necesaria legalmente establecida para el sustento de
sus descendientes, ascendientes o cdnyuge, que se hallen necesitados, sera castigado con la pena de arresto de ocho a
veinte fines de semana.” (BOE n° 281 de 24 -11-1995).
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4. LAS CONSECUENCIAS DEL CUIDADO INFORMAL
SOBRE EL CUIDADOR%

Segun la Encuesta de Apoyo Informal a los Mayores en Esparia 2004 (EAIME 2004), el 87% de los cuida-
dores tienen problemas derivados del cuidado: el 56% en su estado de salud, el 619% en la esfera pro-
fesional o econdmica y el 80% en su ocio, tiempo libre o vida familiar. Aunque los efectos del cuidado
suelen diferenciarse por ambitos con un fin analitico, en la realidad se combinan e interaccionan de
manera dindmica, y dan lugar a una gran heterogeneidad de experiencias de cuidado. En este apartado
se elabora una propuesta de clasificacion de las consecuencias del cuidado y, en base a esa clasificacion,
se realiza una revision de los efectos mas importantes a partir de la literatura existente.

A. DELIMITACION DE LAS CONSECUENCIAS DEL CUIDADO INFORMAL

El cuidado tiene repercusiones en multitud de esferas de la vida de los cuidadores. A pesar de la
abundante literatura, o quiza debido a ello, no existe una taxonomia consensuada sobre las conse-
cuencias del cuidado informal. Esta clasificacion puede realizarse tomando como referencia (a) la
persona o sector al que afecta y (b) el ambito en el que influye el cuidado. Asimismo, el fendmeno del
cuidado informal tiene derivaciones en mas colectivos que los cuidadores y receptores de cuidado.
La literatura anglosajona utiliza el término stakeholder (en una traduccion libre del inglés, parte
involucrada) para referirse al conjunto de personas a las que afecta el cuidado de manera directa o
indirecta. El cuidado informal afecta (1) a los receptores del cuidado, (2) a los cuidadores informales,
(3) a las familias y el entorno de los cuidadores, (4) a los empleadores de los cuidadores y (5) a la
sociedad en general (Fast, 1999).

Los primeros cuatro colectivos representan entre si diversas posiciones con respecto al cuidado infor-
mal, que es experimentado de diferente manera en cada caso. Nombrar a la sociedad en general como
parte involucrada se debe a que el cuidado informal tiene efectos globales no asignables a sectores
concretos, como por ejemplo los costes econdmicos de los servicios de cuidado financiados publica-
mente o la pérdida de la mano de obra cualificada que se invierte en cuidado informal.

Las consecuencias del cuidado en el cuidador suelen catalogarse como econdmicas o no econémicas
(Brouwer et al, 1999; Fast, 1999). En esta linea, los efectos negativos que el cuidado tiene en la sociedad
en general se han diferenciado entre costes sociales o costes econdmicos (Zambrano & Rivera, 2000).
Se ha hablado de costes economicos como aquellos que implican dinero o equivalentes al dinero, y que
afectan al estandar de vida (Fast, 1999); pueden ser directos (adaptacion de la vivienda del cuidador) o
indirectos (pérdida de productividad en el empleo). Los costes no econdmicos implican el deterioro de
cualquier dimension de la calidad de vida individual, como el bienestar en la salud fisica, en las relaciones
y actividades sociales y en la salud psicolégica (Fast, 1999).

27) Una version anterior y mas reducida de este epigrafe puede encontrarse en: Rogero-Garcia, J. (2010). Las consecuen-
cias del cuidado familiar sobre el cuidador: una valoracion compleja y necesaria. Index de Enfermeria 19(1): 47-50.



Ademas del criterio econémico, pueden utilizarse otros principios para clasificar las consecuencias
del cuidado sobre el cuidador. Segun su tipo de incidencia, el cuidado puede tener efectos directos,
inmediatamente perceptibles, o indirectos, diferidos en el tiempo. El dolor de espalda que suponen
muchas actividades de cuidado es un ejemplo de consecuencia directa; una consecuencia indirec-
ta es la pérdida de oportunidades laborales por no disponer del tiempo suficiente para trabajar o
formarse.

lgualmente, los efectos del cuidado pueden ser explicitos o implicitos. Mientras que los primeros son
facilmente observables, captar los sequndos constituye un dificil reto para la investigacion social. En
el caso del cuidado informal suelen subyacer conflictos familiares, situaciones de tension, verglienza y
tabues con respecto al género y la posicion en la familia. Estos elementos hacen que, en muchas oca-
siones, las motivaciones y consecuencias del cuidado no sean explicitas, sino que estén ocultas o sean
negadas. Los efectos pueden ser incluso inconscientes, es decir, puede que no hayan sido evaluados
conscientemente por los cuidadores.

No es sencillo, por tanto, escoger el criterio para clasificar las consecuencias del cuidado informal en
la vida del cuidador. Desde nuestro punto de vista, es fundamental tener en cuenta la perspectiva del
cuidador para definir su propia situacion. Aunque no resulta sencillo hacer emerger esta valoracion a
través de la investigacion social, es conveniente identificar de algun modo los aspectos que los cuida-
dores consideran positivos o negativos. Aunque algunas consecuencias del cuidado como el cansancio
o el dolor fisico son claramente perjudiciales, existe una amplia gama de impactos de dificil valoracion.
Por ejemplo, unos pueden considerar especialmente positivo recibir el reconocimiento por parte de su
familia, mientras otros pueden considerarlo indiferente o incluso suponerles una presion afadida en su
desempeno del cuidado.

El cuidado informal, por tanto, tiene consecuencias que interaccionan entre si de manera dinamica, produ-
ciendo sinergias que pueden ser positivas y negativas. La gran mayoria de investigaciones se han centrado
en las consecuencias negativas del cuidado, aunque hay una literatura emergente sobre consecuencias
positivas (Zabalegui, Juando, lzquierdo et al, 2004). Por ejemplo, la experiencia del cuidado se valora fre-
cuentemente como un “aprendizaje vital" (Crespo Lopez & Lopez Martinez, 2007). El estudio dirigido en
2004 por Maria-Angeles Duran sobre el impacto social de los enfermos dependientes por ictus (2005),
halld que el 44% de los cuidadores informales de enfermos dependientes por ictus sefalaba que el cuidado
habia tenido aspectos positivos en su vida, mientras que el 93% aseguraba que habia tenido consecuencias
negativas. Asi, el cuidador evalua su situacion al valorar los aspectos negativos y positivos de la relacion
de cuidado.

Por tanto, proponemos una clasificacion que parta de la diferenciacion de las consecuencias negativas
y positivas en el ambito economico, en la salud y en las relaciones sociales. Con ello, se otorga similar
estatus a los efectos de caracter economico, fisico y social, en lugar de establecer la tipologia a partir del
criterio econdmico, y se analizan los posibles aspectos positivos y negativos en cada dimension vital de los
cuidadores. La Figura 1.4. refleja esta propuesta de clasificacion, que pretende integrar la multiplicidad de
consecuencias del cuidado informal en la vida del cuidador.
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FIGURA 1.4.
Aspectos positivos y negativos del cuidado familiar
a personas mayores para el cuidador

Desarrollo de la empatia Herencia Prestaciones Relacionadas Compensaciones Reconocimiento
futurible sociales publicas  con la vivienda  monetarias por el it
Satisfaccion receptor .
Estrechamiento Reconocimiento
Sensacion de Mayor actividad relaciones con social
control fisica algunos miembros

ASPECTOS
POSITIVOS
CUIDADO INFORMAL
ASPECTOS
NEGATIVOS

A Estrés i
Cansancio burnout Cotizaciones Gastos Deterioro de las Reduccion de
manutencion [ relaciones relaciones

Otros problemas ayudas técnicas

(espalda, etc) Depresion Ingresos
Productividad Pago de Reduccion de las Reduccion de la
en el empleo servicios relaciones con participacion

familiares social

Fuente: elaboracion propia.

B. CONSECUENCIAS SOBRE LA SALUD

La mayoria de los estudios confirman que el impacto sobre la salud fisica y mental de los cuidadores es
fundamentalmente negativo. Las principales consecuencias relacionadas con la salud identificadas por
la literatura son de caracter emocional, como el estrés psicologico, estados de animos bajos, pérdida
de sensacion de control y autonomia (Fast, 1999), depresion (Montoro Rodriguez, 1999), sentimiento
de culpa vy frustracion, pero también se ha comprobado que los cuidadores tienen tasas de morbilidad
mayores que el resto de la poblacion (Bazo, 1992).



El estrés continuado debido al cuidado puede dar lugar al denominado sindrome del burnout ("sindrome
del quemado"), que se caracteriza por la presencia de sintomas de agotamiento emocional, desperso-
nalizacion en el trato e inadecuacion con la tarea que se realiza (Peinado Portero & Garcés de los Fayos
Ruiz, 1998). El grado de dependencia del receptor y la prolongacion de la situacion de cuidado han sido
relacionados con sintomas depresivos (Montoro Rodriguez, 1999).

El contexto social e individual de los cuidadores es determinante en los efectos del cuidado en su salud.
Esta interconexion ha sido puesta de manifiesto por la perspectiva del "stress and coping” (traduccion
libre del inglés: "estrés y afrontamiento”), que plantea que el estrés depende de la adecuacion de los
recursos personales y sociales a la situacion que lo genera.

El apoyo social y familiar es uno de los factores clave en los posibles impactos negativos en la salud psi-
cologica de los cuidadores (Seltzer & Heller, 1997). La ausencia de apoyo familiar se ha relacionado con
un peor estado psicologico del cuidador (Muela Martinez, Torres Colmenero & Pelaez Pelaez, 2002) y
con problemas depresivos cronicos (Otero et al, 2006). Hay investigaciones longitudinales que sefialan
que el bienestar mental esta fuertemente asociado al hecho de recibir apoyo emocional por parte de |a
familia. Segun éstas, la recuperacion de la depresion aparecia con mayor frecuencia en los cuidadores
que contaban con apoyo familiar, con una buena situacion econdmica y que no tenian problemas de
discapacidad (Zunzunegui, Llacer y Béland, 2002, en Otero et al. 2006).

El cuidado también tiene consecuencias en la salud fisica de los cuidadores®, que frecuentemente
son de una edad avanzada, de la misma generacion que el que recibe su cuidado. Segun un estudio
realizado por Delicado en la ciudad de Albacete y el medio rural circundante, el 46% de los cuidadores
informales padecia al menos una enfermedad importante (Delicado Useros, 2006). Los resultados de la
Encuesta de Apoyo Informal a Mayores en Esparia 2004 (IMSERSO, 2004a) son reveladores en ese aspec-
to (Figura 1.5.): el 33% de los cuidadores se encontraba cansado debido al cuidado, el 28% consideraba
que su salud se habia deteriorado debido a esta situacion y hasta un 27% afirmaba no tener tiempo
para cuidar de si mismo, lo que constituye un buen indicador de lo que se ha denominado el “cuidador
descuidado” (Olabarria, 1995, en Peinado Portero & Garcés de los Fayos), y que alude a la desatencion
del cuidado propio por la atencion a otra persona.

28) Una amplia revision de la literatura sobre los efectos fisicos y emocionales del cuidado puede encontrarse en Crespo
y Lopez (2007).
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FIGURA 1.5.
Consecuencias del cuidado en la salud, segin los cuidadores. Espafia 2004 (%)

Se ha deteriorado su salud

27,5
de si mismo/a !
(para los nervios, para dormir) !

No sigue ningun tratamiento 118
pero cree que lo necesitaria '

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de La Encuesta de Apoyo Informal a Mayores en Espaiia (IMSERSO, 2004a).
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El citado estudio de Durdn (2005) sobre personas con discapacidad por ictus cerebral puso de relieve
como estos efectos pueden ser mucho mas intensos en el cuidado de patologias especificas: el 36% de
los cuidadores manifestaba estar deprimido, la mitad dormia menos de lo habitual y el 65% reflejaba
cansancio, molestias o dolores por causa del cuidado. Otras investigaciones han confirmado que los
cuidadores informales tienen una peor calidad de vida relacionada con la salud que el resto de la po-
blacion (Hervas, 2006).

La mayoria de los efectos positivos del cuidado son de cardcter psicosocial: satisfaccion por ayudar a otro,
mayor seguridad en uno mismo, estrechamiento positivo de las relaciones y desarrollo de la empatia (Fast,
1999). Cohen et al, en un estudio representativo de los cuidadores informales de mayores canadienses, ha-
llaron que el 73% de los cuidadores identificaba al menos un aspecto positivo del cuidado (Cohen, Co-
lantonio & Vernich, 2002). Baltar et al. (2006) se refieren a varios estudios que relacionan los aspectos
positivos del cuidado con menor depresion y estrés, aunque indican que la Unica investigacion espafiola
(no publicada) que estudio la vinculacion entre la satisfaccion con el cuidado y el estado emocional del
cuidador no halld una relacion significativa.

Buena parte de los estudios realizados en Espafia sobre las consecuencias psicologicas y emocionales
del cuidado informal son de caracter cualitativo (IOE & Rodriguez, 1995; Martinez Roman, 2002). Se ha



sefialado también que las investigaciones realizadas en nuestro pais sobre las consecuencias del cui-
dado en la salud de los cuidadores son escasas y que en su mayoria utilizan muestras de cuidadores de
personas afectadas por patologias especificas, en especial la demencia (Crespo Lopez & Lopez Martinez,
2007; Otero et al, 2006).

C. CONSECUENCIAS SOBRE LA SITUACION ECONOMICA

El cuidado informal tiene profundas consecuencias econémicas en el interior de los hogares que, agre-
gadas, afectan a la evoluciéon de la economia nacional. Las economias familiares redistribuyen sus
recursos economicos y humanos para dar respuesta a las situaciones de dependencia, que pueden
requerir adaptar la vivienda, contratar a un cuidador, comprar ayudas técnicas o dejar el trabajo por un
tiempo indefinido. La mayoria de las consecuencias del cuidado en las economias familiares son consi-
derados costes, aunque también puede haber efectos positivos: ayudas monetarias esporadicas, uso de
la vivienda del receptor, compensaciones econdmicas futuras a través de herencias, etc.

Los costes economicos del cuidado informal pueden ser directos o indirectos. Los costes directos in-
cluyen cambios en la disponibilidad de recursos que son directamente atribuibles al cuidado informal,
es decir, que no se hubieran producido de no ser por éste (Fast, 1999). Son gastos en bienes y servicios
adquiridos especificamente para el receptor o para si mismo por causa del cuidado: servicios de cuidado
o de apoyo al cuidador, transferencias monetarias al receptor, pago por ayudas técnicas, etc. Segun una
reciente estimacion (Montserrat Codornit, 2004), aproximadamente un cuarto del gasto total de los
servicios sociales, sanitarios o de farmacia que reciben las personas mayores es financiado por ellos
mismos o sus familias de forma directa (Tabla 1.5.). Dado que el sistema sanitario espafiol es universal,
la practica totalidad del gasto familiar va destinado a servicios sociales de cuidado.

TABLA 1.5.
Indicadores del gasto sanitario y social’ de la poblacion mayor dependiente. Espafia 2000

Porcentaje del PIB

Gasto total Gasto publico Gasto privado
Servicios sanitarios 0,37 0,37 0,00
Farmacia 0,09 0,09 0,00
Servicios Sociales 0,46 0,24 0,22
TOTAL 092 0,70 0,22

(1) Servicios sanitarios: hospital de agudos, unidades de media estancia o centros de convalecencia, unidades de larga estancia o
centros sociosanitarios, hospitales de dia y atencion primaria (incluye atencion sanitaria domiciliaria).

Servicios sociales: residencias sociales, residencias psicogeriatricas, ayudas domiciliarias y servicio doméstico destinado a cuidar
ancianos.

Fuente: Monserrat Codorniu (2004). Base datos: Afio 2000.
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Segun el estudio realizado por Duran sobre los cuidadores de dependientes por Ictus (Duran, 2004), un
430% de los enfermos no pueden cubrir por si mismos los desembolsos que ocasionan y en un 20% de
los casos el coste es asumido en su totalidad por el cuidador u otros familiares (Figura 1.6.). Con fre-
cuencia, los gastos se cubren mediante la venta de patrimonio y el consumo de los ahorros acumulados.
La gestion de este proceso es una fuente habitual de friccion entre los familiares del enfermo y entre
los familiares y las instituciones.

FIGURA 1.6.
Persona que paga los gastos del enfermo de ictus, Espafia 2004

Otros familiares no Otra sitouacién;
) cuidadores; 2% 7%
El cuidador y otros

familiares; 5% \ \

Entre enfermo y
cuidador; 19%

\_ El propio enfermo;
57%

El cuidador; 11%

Fuente: Informe ISEDIC (Duran, 2005).

Hervas Angulo (2006) estimo los costes econdmicos de la enfermedad cerebrovascular desde una pers-
pectiva social, en la que integrd los costes directos e indirectos. Entre otros métodos, se realizo una
estimacion del tiempo dedicado por los cuidadores familiares a diferentes actividades de cuidado y se
le atribuyo un valor monetario. El coste medio estimado ascendio a 18.000€ anuales, el 69% de los
cuales era atribuible al cuidado informal. Rivera Navarro (1999) calculd, para dos barrios urbanos de la
Comunidad de Madrid, que el coste anual del cuidado de una persona mayor con demencia superaba
los dos millones de pesetas (12.000€) anuales, de los cuales el 87% correspondio al cuidado informal.

Los costes indirectos constituyen una pérdida de ingresos. El principal coste indirecto atribuido al
cuidado informal es la pérdida de productividad del trabajador en el mercado laboral remunerado
(Andersson et al., 2002). Se produce cuando el cuidador esta en edad activa y en disposicion de trabajar.
El trabajador sufre una reduccion de utilidad por una pérdida de rol funcional en un trabajo pagado
(Brouwer, 1999) que se debe a: (a) abandono del trabajo, (b) reduccion de las horas de trabajo pagado,
(c) mayores dificultades para abandonar el desempleo, (d) incremento del estrés o cansancio, o (e) ma-
yores dificultades para realizar formacion en horario extralaboral.



Segun la EAIME 2004, mas de uno de cada cuatro cuidadores considera que no puede plantearse
trabajar fuera de su casa (Figura 1.7.). Un porcentaje no desdefiable han tenido que dejar de trabajar
(129%), reducir su jornada (el 11%), tienen problemas para cumplir horarios (11%) o consideran que
su vida profesional se ha resentido (79%). Los costes econdmicos del cuidado informal tienen a su
vez consecuencias psicoldgicas y sociales. En esta linea, muchas mujeres sufren una intensa frus-
tracion cuando se encuentran en una situacion que les impide vincularse a un empleo remunerado
(Lefley, 1997).

FIGURA 1.7.
Consecuencias del cuidado en el trabajo pagado, segin los cuidadores. Espafia 2004 (%)
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Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de La Encuesta de Apoyo Informal a Mayores en Esparia (IMSERSO, 2004a).

La pérdida de productividad del cuidador informal en el mercado tiene consecuencias a largo plazo:
pensiones mas reducidas y menor ahorro para afrontar la vejez y el propio cuidado en el futuro (Walker
etal, 1995). Mientras el mercado laboral potencia cada vez mas las carreras laborales ininterrumpidas,
muchas mujeres se ven abocadas a eliminar afios de su carrera por razones de cuidado. Cuando el
periodo de cuidado termina, es considerado tiempo no trabajado: sin prestaciones y generalmente sin
derecho a recuperar el trabajo. Esta situacion, junto con la logica del sistema de pensiones, conduce a
una situacion paradojica: el sistema de atencion a las personas mayores, basado en el cuidado informal,
potencia la existencia futura de personas mayores en situacion desamparada (Pazos Moran, 2007). Des-
de el punto de vista de la planificacion del gasto publico, delegar el cuidado en la familia puede reducir
el gasto publico en el corto plazo, pero aumentarlo en el largo plazo debido al deterioro de la salud de
los cuidadores informales (Sarasa & Mestres, 2007).
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En la actualidad permanece abierto el debate sobre si los estudios sobre costes economicos del cuidado
deben tomar en consideracion sélo los costes directos o también los costes indirectos (Andersson et al,,
2002). Desde nuestro punto de vista, la complejidad del proceso del cuidado informal y la relevancia
de su impacto impele a los investigadores a integrar en el analisis los costes de caracter indirecto. El
disefio de politicas publicas eficaces para combatir las desigualdades de salud y de género precisa de un
analisis amplio, que dé cuenta del conjunto de consecuencias y de agentes afectados.

En el proceso del cuidado no sélo participan (activa o pasivamente) el cuidador y el receptor, sino que
existe un tercero que puede jugar un papel fundamental. Esta idea, clave en el estudio del cuidado de
las personas con discapacidad, puede ser denominada dependencia derivada. Siempre que hay un cui-
dador informal de una persona dependiente, existe dependencia derivada desde el resto de miembros
de la red social y, en ultima instancia, desde parte de la sociedad.

En algunos casos, quienes derivan la dependencia contribuyen a mantener a los dependientes y cuida-
dores, proveyendo los medios econémicos o materiales necesarios para que la atencion se desarrolle.
Esta delegacion puede recaer en profesionales o en personas de la red social (cuidadores informales),
generalmente mujeres de la familia. De este modo, la relacion con la actividad econdémica de los di-
ferentes agentes relacionados con la persona dependiente es una de las claves en la atribucion de
responsabilidades respecto al cuidado. En otros casos, la dependencia se delega sin que exista ningun
tipo de apoyo econdmico o material por quienes no participan en el cuidado, y el coste es asumido por
la persona dependiente, por el cuidador o por ambos.

D. CONSECUENCIAS SOBRE LAS RELACIONES SOCIALES

Los cientificos sociales han puesto de manifiesto, en repetidas ocasiones, la importancia de las relacio-
nes interpersonales en la vida de los individuos. La calidad de las relaciones sociales ha sido equiparada
incluso con la calidad de vida individual (IOE & Rodriguez, 1995). Las consecuencias del cuidado in-
formal en las relaciones sociales de los cuidadores son importantes y se reflejan en su uso del tiempo:
suele confinar al cuidador en el hogar, aumentar el tiempo de trabajo no remunerado y reducir el
tiempo libre (Bittman, Fast, Fisher et al, 2004). De este modo, el cuidado interfiere en la posibilidad
de establecer y mantener relaciones sociales, en la calidad de esas relaciones y en la participacion en
actividades de interaccion (Fast, Williamson & Keating, 1999).

La mayor limitacion en las relaciones sociales y la gran cantidad de tiempo con la persona depen-
diente hacen que el cuidador focalice su vida social en la relacion de cuidado. Por ello, el bienestar
emocional del cuidador depende en buena medida de sus relaciones familiares y, en especial, de su
relacion con la persona cuidada (Raschick & Ingersoll-Dayton, 2004). Ademas, tanto el cuidador
como el receptor han de redefinir sus roles anteriores para adaptarse a la nueva relacion. Esto ocurre
con especial intensidad cuando se cuida de alguien con problemas mentales o cognitivos. En estos
casos, los miembros de la familia suelen luchar con sentimientos ambivalentes sobre si intentar
reformular la relaciéon precedente, o redefinir la relacion fundamentalmente en términos de cuidado
(Rolland, 1999).



Los datos empiricos confirman hasta qué punto el cuidado interfiere en las relaciones sociales. Segun
la EAIME 2004, seis de cada diez cuidadores han tenido que reducir su tiempo libre, cuatro de cada diez
no pueden ir de vacaciones por causa del cuidado, casi uno de cada tres no tiene tiempo para frecuentar
amistades, el 17% tiene problemas para cuidar a otras personas de su entorno como le gustaria y el 7%
afirma que el cuidado provoca conflictos con su pareja (el 9% de los casados) (Figura 1.8.).

FIGURA 1.8.
Consecuencias del cuidado en el tiempo libre y las relaciones sociales,
segun los cuidadores. Espafia 2004 (%)
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Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de La Encuesta de Apoyo Informal a Mayores en Espaiia (IMSERSO, 2004a).

El estudio de Duran (2005) sobre los cuidadores de enfermos por ictus refleja porcentajes similares en la
reduccion del tiempo personal (el 629%). El 64% considera que ha perdido independencia por el cuidado,
y el 14% reconoce haber tenido problemas con familiares por este motivo. Estudios realizados en otros
paises aportan datos similares: el 319% de los cuidadores canadienses sefialaron que el cuidado tenia
consecuencias en sus relaciones sociales y para el 23% condicionaba sus vacaciones (Casey, 2004).
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Capitulo 2. Las dimensiones del
problema: el envejecimiento y la
atencion a la dependencia en Espana






"Se mide la capacidad de un puente para soportar el peso por la fuerza de su pilar mas
deébil. La calidad humana de una sociedad deberia medirse por la calidad de vida de sus
miembros mas débiles"

Zygmunt Bauman (2001: 95)

1. LA RELACION ENTRE ENVEJECIMIENTO Y DEPENDENCIA

El fendmeno de la dependencia por razones de salud estd ligado al envejecimiento de la estructura
demografica, proceso que se ha intensificado en los paises desarrollados en las ultimas décadas. La
[l Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento, celebrada en Madrid en 2002 en el marco de la Orga-
nizacion de Naciones Unidas (ONU, 2002), tuvo como principal objetivo revisar los resultados de la |
Asamblea (Viena, 1982) a la luz de la situacion demografica, social, econdmica y politica del mundo
actual. Segun la ONU, la poblacion mayor de 64 afios habra pasado de 523 millones en 2010 a 1.487
millones en 2050, y de constituir el 7,6% al 16,2% de la poblacion mundial (ONU, 2009). Esta tendencia
ha sido calificada como un "terremoto demografico” que dara lugar a un nuevo orden internacional
de la poblacion (ONU, 2002), y ha llevado a todos los paises miembros a considerar un desafio social,
economico y politico de primer orden la atencion y el bienestar de la poblacion mayor en el medio y
largo plazo, especialmente en los paises desarrollados.

La discapacidad por razones de salud afecta especialmente a las personas mayores, por lo que el enve-
jecimiento de la estructura demografica' es uno de los factores mds importantes para determinar las
necesidades de cuidados de una poblacion. El numero de personas con discapacidad aumenta a medida
que se incrementa la edad, y es a partir de los 50 aflos cuando se registra un crecimiento mas acelerado:
el 229% de los situados entre 65y 79 afos tiene alguna discapacidad, proporcion que alcanza entre los
mayores de 80 afios el 52% (Figura 2.1.). Aproximadamente el 90% del volumen de recursos sanitarios y
sociales consumidos se concentra en los Ultimos siete u ocho afios de vida de quien sufre algun proceso
de dependencia (Rodriguez Cabrero & Monserrat Codornit, 2002).

1) Estructura demogréafica: composicion de la poblacion por edad y sexo, considerando la migracion neta (efecto neto de
la inmigracion y la emigracion en la poblacion de un area).
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FIGURA 2.1.
Tasa de discapacidad segun edad en Espafia, 2008
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Fuente: elaboracion propia sobre datos del Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia personal
y situaciones de Dependencia 2008.

Los efectivos de poblacion del grupo de 65y mas aflos comenzaron a despegar cuantitativamente en
Espafia entre 1960 y 1970, cuando se registrd un incremento intercensal anual superior al 6% (Rojo-
Pérez & Fernandez-Mayoralas, 2002). En 2001, la tasa de envejecimiento? fue del 17% vy la tasa de
dependencia demogréafica de las personas mayores® alcanzo el 25%. Las previsiones demograficas indi-
can que estas cifras aumentaran progresivamente hasta alcanzar sus niveles maximos a mediados del
siglo XXI (Tabla 2.1.). La poblacion en edad activa apenas crecerd en nimeros brutos, pero la poblacion
mayor de 65 afios lo hara intensamente, especialmente en las edades mas avanzadas. Habra un fuerte
incremento de su importancia relativa: para 2050 se prevé una tasa de envejecimiento del 31% (un
aumento del 14% con respecto a 2001) y que la tasa de dependencia de los mayores alcance el 55%,
mas del doble que en 2001.

2) La tasa de envejecimiento es la proporcion de las personas de 65y mas afios respecto a la poblacion total.
3) La tasa de dependencia de mayores es la razon entre las personas de 65y mas afios y la poblacion en edad de trabajar
(de 16 a 64 afos).



TABLA 2.1.
Proyecciones de poblacion en Esparia, 2001-2050

Aumento

2001 2010 2025 2050 porcentual

2001-2050

A B C D E F G H (G*100/A)-
Poblacion %  Poblacion % Poblacion %  Poblacion % 100
Total 40.964.244 100,0 45.686.498 100,0 50.081.151 100,0 53.147.442 100,0 29,7
0-4 aflos 1.933.139 47 2401378 53 2096089 42 2238847 42 15,8
5-14 4027.116 98 4468513 9,8 4.892390 98 4.786.728 9,0 18,9
15-17 1416240 35 1.281.333 28 1584512 32 1442684 27 19
18-64 26.637.043 650 29.604.503 64,8 30.880.487 61,7 28.284.344 532 6,2
65-74 3.898.516 95 3.825.119 84 5304462 10,6 7.061.728 13,3 81,1
75-84 2331955 57 2990.120 65 3490483 70 5916392 11,1 153,7

85 y mas afios 720235 1,8 1.115532 24 1832728 3,7 3416719 64 3744

Fuente: elaboracion propia sobre las proyecciones de poblacion del censo de 2001 realizadas por el Instituto Nacional de
Estadistica.

El protagonismo de la poblacion mayor dard lugar a un “"envejecimiento de la sociedad" (Bazo, 1998),
entendido éste como un proceso que sobrepasa el mero envejecimiento de la estructura demografica y
que tiene consecuencias en todos los érdenes. Para Bazo, el concepto de “envejecimiento demografico”,
aunque muy extendido, no es muy preciso, pero sirve para referirse de modo comprensivo a los nue-
vos fendmenos que atafien a las personas mayores. La idea de fondo, presente en multiples estudios
demograficos, es que la mayor presencia de personas mayores tendrd como consecuencia importantes
cambios en la organizacién social no solo de este grupo de edad, sino de la poblacion general.

A pesar de los estudios realizados y de las fuentes disponibles, en Espafia no ha habido un sequimiento
longitudinal preciso de los efectos del envejecimiento de la estructura demografica en la evolucion de
la poblacion dependiente. Un estudio realizado por David Casado Marin a partir de datos de la Encuesta
Nacional de Salud (INE), estimé que entre 1993 y 2003 las tasas de prevalencia de discapacidad han
experimentado una reduccion de algo mas de dos puntos porcentuales (de 19,4% a 17%) (Casado
Marin, 2006, 2007), lo que hizo que, a pesar del aumento de poblacion de 65 afios y mas, el niumero
de personas mayores dependientes se mantuviera estable. Esta tendencia parece corroborarse con la
reciente aparicion de los datos de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de
Dependencia (INE), que refleja que, a pesar de la mayor proporcion de mayores de 74 afos en la es-
tructura demografica, la tasa global de discapacidad se ha mantenido estable entre 1999 y 2008 (9% y
8,6%, respectivamente) (INE, 2002, 2008).
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Asumiendo que estos resultados son correctos, la presencia relativa de personas dependientes entre
los mayores de 65 y mas afios se ha reducido debido a factores sociales, esto es, mejoras en el estado
de salud y/o en el entorno de los individuos. Ello pone de nuevo de manifiesto la importancia del
contexto en el estado de salud, en la aparicion de discapacidades y en la generacion de situaciones
de dependencia.

Factores como la aplicacion de los avances biomédicos, la progresiva eliminacion de barreras fisicas
en el entorno o el uso de nuevas tecnologias podrian estar contribuyendo a neutralizar el aumento de
poblacion dependiente por el envejecimiento demografico. Sarasa y Mestres (2007) subrayan la impor-
tancia de la mejora y aumento de la cobertura en los sistemas de salud, en especial de los servicios de
salud comunitaria. Segun estos autores, el efecto de la mayor esperanza de vida no es un aumento en el
numero de afios de vida con discapacidad, sino un retraso en la edad de aparicion de estos problemas.
En este sentido, ha sido demostrado que a medida que aumenta la esperanza de vida de las poblaciones
se reduce el numero de afios vividos con mala salud (Mathers et al,, 2001).

El nimero de personas dependientes y su presencia en los hogares espafoles depende de la fuente
escogida para su estimacion, pero se detectan similitudes importantes entre las diferentes encuestas.
La Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud (EDDES), realizada por el INE en 1999,
constituyd una gran operacion estadistica que posibilitd una aproximacion cuantitativa detallada al
fendmeno de la dependencia®. Esta encuesta ha sido replicada en 2008 por el INE, aunque con sustan-
ciales modificaciones, con el nombre de Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD)®. Segun la EDDES, en Espafia habia 3.528.220 personas con discapacidad de todas
las edades en 1999. Los resultados de la EDAD indican que en 2008 esa cifra habia aumentado hasta
las 3.847.900 personas.

La presencia de la discapacidad en los hogares espafoles es muy significativa (Tabla 2.2.). Uno de cada
cuatro hogares espafioles contiene una persona con discapacidad, segun el analisis de los microdatos
de diferentes fuentes (el 23% segun la EDDES y el 25%, segun la EET). Diez Nicolas identifica también
que el 23% de los espafioles afirma tener en su familia alguna persona con discapacidad (2004). En esos
hogares, la mitad de sus miembros vive con discapacidad, lo que significa que la provision de cuidados
desde el interior de los hogares suele concentrarse en una Unica persona. En el 20% de los hogares vive
una persona con discapacidad y hay entre un 4y un 5% de hogares en los que conviven dos 0 mas. En
esos casos, la intensidad de la demanda de cuidados aumenta considerablemente.

4) Las caracteristicas de la EDDES 1999 y sus potencialidades para el estudio del cuidado a personas de 65 y mas afios
se detallan en el Capitulo 5.

5) A la conclusion de este estudio (diciembre de 2009) atin no estaban disponibles los microdatos de la Encuesta sobre
Discapacidades, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008.



TABLA 2.2.
Distribucion porcentual de los hogares por numero de personas
con discapacidad en Espafa, segun fuente

ETT 2002-2003 EDDES 1999
Ninguna 74.8 76,8
1 20,4 19,2
2 4.4 3,7
3 6 mas 0,5 0.3
Total 100,0 100,0

Fuente: elaboracion propia sobre datos del Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud (EDDES) 1999, y microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo (EET) 2002-2003.

La discapacidad se concentra en las edades mas avanzadas de la estructura demografica, lo que se
refleja en la pirdmide de poblacion con discapacidad en Espafia (Figura 2.2.). Segun la EDDES, de las
3.528.220 personas con discapacidad que habia en Espafia en 1999, 2.072.652 eran mayores de 64 afos
(el 59% del total). El fendmeno de la discapacidad es relevante en la medida en que implica algun grado
de dependencia de otros. Como se ha sefalado, no todas las discapacidades generan dependencia. En el
afio 2000 se estimo que habia en Espafia 1.648.907 personas dependientes®, de las cuales aproximada-
mente el 90% vivia en su domicilio, y el 10% en algun tipo de residencia colectiva (Casado, 2004). Entre
los mayores con discapacidad, 1.113.496 (el 54%) recibian ayudas de caracter personal’. Los mayores
absorbian dos tercios del total de las ayudas personales que se proveian a adultos (18 y mas afios) en
Espafia en 1999.

6) Esta estimacion no recoge a las personas dependientes que viven en la calle.
7) Esta estimacion no incluye a quienes viven en establecimientos colectivos.
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FIGURA 2.2.
Piramide de poblacion con discapacidad en Esparia, 1999

Varones Mujeres Edades

- 85+

%513 1 9 7 5 3 1 1 3 5 7 9 11 13 15

Fuente: elaboracion propia sobre datos del Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud (EDDES), 1999.

La mayoria de las estimaciones recientes sitla entre un 20% y un 25% la poblacién mayor con dis-
capacidad o dependencia (Abellan & Esparza, 2006), aunque hay estimaciones que se han establecido
por encima del 35% (Casado Marin, 2006). Las diferencias en las estimaciones tienen dos motivos
fundamentales. En primer lugar, utilizan fuentes distintas. Por tanto, las fechas de recogida de datos y
el disefio de la muestra difieren, lo que muy probablemente influye en los resultados. En sequndo lugar,
varian los criterios para el célculo: se utilizan diferentes Actividades de la Vida Diaria, y se establecen
distintos grados de discapacidad y dependencia, segun la estimacion®.

El hecho de que las mujeres demuestren una mayor esperanza de vida provoca que el sexo sea, junto
con la edad, una variable clave para describir este fendmeno. La tasa de discapacidad para las mujeres
mayores de 80 afios es del 57%, por el 49% de los varones. La mayor longevidad de la mujer, junto

8) Para una revision exhaustiva de las diferentes estimaciones de la poblacién mayor dependiente realizadas en Espana,
ver Palacios y Abellan (2006).



con la viudedad y la soledad, dan lugar a lo que se ha denominado la "feminizacion de la dependencia”
(Delicado Useros, 2003). La EDDES estima que el nimero de mujeres con discapacidad superaba en me-
dio millon al de varones y que su riesgo de adquirir una discapacidad era un 179% mayor en 1999. Las
mujeres con discapacidad tienen mayores carencias en el acceso a rehabilitacion, educacion, empleo,
asistencia financiera, menores niveles de matrimonio y mayores probabilidades de ser estigmatizadas
que los hombres (Pentland & McColl, 1999b).

Las personas mayores son, conviene recordarlo, un importante activo para las sociedades actuales. La
ayuda directa e indirecta a sus hijos, el cuidado de los nietos y el voluntariado en organizaciones del
Tercer Sector son actividades ya generalizadas entre los mayores que juegan un papel fundamental en
la vertebracion social y econdmica de la sociedad espafiola. Las personas mayores constituyen ademas
un gran potencial de mercado para muchos sectores productivos (turismo, ayudas técnicas, ocio y en-
tretenimiento, etc.), por la capacidad econdmica real que se les presupone: se estima que los mayores
son titulares (afio 2010) del 25% de la masa monetaria circulante (De Lorenzo, 2003).

2. EL MODELO DE ATENCI()N A LAS PERSONAS MAYORES
DEPENDIENTES EN ESPANA

A. ESTADO, MERCADO Y FAMILIA

Todas las sociedades se organizan de un modo u otro para hacer frente a la dependencia. De la misma
forma, en todas las sociedades cada individuo desarrolla, conscientemente o no, un conjunto de pre-
parativos para el final de su vida. Segiin Kemp €& Denton (2003), estos preparativos consisten en: (1)
la proteccion publica, que se refiere a los beneficios provistos por el Estado, tales como el cuidado a la
salud o las pensiones publicas, (2) la auto-aseguracion (self-insurance), que se refiere a la preparacion
financiera privada, como ahorros o pensiones privadas, y (3) la auto-proteccion, que se refiere a la pre-
paracion no financiera, como actividades saludables para mantener la autonomia.

Desde comienzos de los afios 90 la dependencia se ha conceptuado como un nuevo riesgo social (Gui-
llemard, 1992, en Bazo & Ancizu, 2004). La aproximacion al modelo de atencion a la dependencia signi-
fica conocer cdmo una sociedad se organiza para gestionar los riesgos derivados de la discapacidad. El
riesgo no es solo individual, sino también social. Segun Esping-Andersen (2000), un riesgo individual se
convierte en social cuando: (1) el destino de un individuo tiene consecuencias colectivas: (2) la sociedad
reconoce los riesgos como merecedores de atencion publica; o (3) una parte de los riesgos se originan
en fuentes que escapan al control de cualquier individuo. Para este autor, las fuentes principales para Ia
gestion del riesgo social son el Estado, el mercado vy la familia. Cuando se habla de modelos de atencién
a la dependencia se alude al grado y tipo de participacion de lo publico y al papel desarrollado por el
mercado vy la familia.

Cada una de estas esferas considera al cuidador informal como un recurso (familias y sistema pu-
blico), un co-trabajador (mercado y servicios publicos) o un cliente (mercado) (Jamieson & lllsley,
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1993). Las politicas vy los servicios sociosanitarios se disefian teniendo en cuenta una concepcion
determinada de familia y comunidad (Bazo & Dominguez-Alcon, 1996), de Estado y mercado, de
riesgo y responsabilidad.

Si se toma como referencia al Estado puede diferenciarse entre el sistema publico y el sistema no publi-
co. El sistema publico es aquel dispuesto desde las administraciones publicas, formado por los servicios
de salud y los servicios de cuidado, especialmente los relacionados con el desarrollo de actividades de
la vida diaria. Ambos constituyen un apoyo crucial para las personas mayores con discapacidad. Se ha
reconocido que las necesidades de cuidado de la salud de los mayores han de ser cubiertas por ambos
tipos de servicios: los servicios de salud y los servicios de cuidado (Sancho Castiello & Diaz Martin,
2006).

El sistema no publico es el que proviene de las familias u otros miembros de la red social de las perso-
nas dependientes. Puede desarrollarse de modo no remunerado a través de la ayuda directa personal
0 a través del pago de cuidadores privados por las personas dependientes o su entorno. Alld donde el
sistema publico no alcanza el apoyo de la red social se establece como garante de la produccion de
cuidados (Duran, 2003). Las conductas individuales altruistas, como el cuidado informal a la salud,
tienen consecuencias fundamentales para el desarrollo global de las sociedades. Estas conductas pro-
ducen "externalidades" (Folbre, 2004), es decir, efectos no esperados por los individuos que revierten
en el beneficio comun, como por ejemplo la reduccién del gasto publico o el aumento del bienestar
de la sociedad en su conjunto. El sistema no publico incluye, ademas del apoyo del entorno social, la
accion de la sociedad civil articulada a través del Tercer Sector. El cuidado provisto por voluntarios a
través de organizaciones tiene una presencia muy escasa en Espafa (el 0'5% del total del cuidado no
remunerado, segun la EAIME 2004), debido precisamente al papel central que hasta ahora ha jugado
la familia.

El sistema publico y el sistema no publico contienen diferentes mecanismos de atencion que, en oca-
siones, se complementan y en otras se sustituyen en funcion de las necesidades y los recursos dispo-
nibles (Figura 2.3.). Ambos sistemas tienen una relacion de interdependencia: a mayor desarrollo de las
funciones protectoras por parte del Estado, menor (ofy diferente) aportacion de las familias y viceversa
(Bazo, 1998: 149). La provision y financiacion de los servicios puede recaer: (1) en el individuo y su fa-
milia en su totalidad, (2) en el Estado en su totalidad o (3) en diferentes tipos de participacion mixta del
Estado y la familia. Asimismo, hay un contingente de poblacion cuyas necesidades de atencién no son
cubiertas por ningun sistema, cuya deteccion es urgente desde una perspectiva social.



FIGURA 2.3.
Esquema conceptual de la participacion publica y no publica
en la atencion a la dependencia

Necesidades no cubiertas

Necesidades de las
personas dependientes

Sistema Sistema
publico publico

Fuente: elaboracion propia.

Criterios para la articulacion de politicas publicas

El sistema publico de provisién de cuidados se define por su alcance, los tipos de provision y la articu-
lacién con las politicas dirigidas a satisfacer las necesidades derivadas de la dependencia por razones
de salud. Las decisiones politicas se valoran en funcion de®:

1. La definicién de las necesidades de los individuos. El disefio de servicios provistos desde el
Estado depende de como se definen las necesidades de las personas mayores. Si el criterio de
definicion de necesidades es el estatus funcional, los servicios provistos estaran dirigidos al
cuidado personal, y si el criterio es el de las capacidades para desarrollar actividades cotidianas,
los servicios incluiran el apoyo en tareas domésticas como cocinar o limpiar (Harlton et al,
1998). En este Gltimo caso, el género podria marcar diferencias en las necesidades de los indi-
viduos debido a que las trayectorias vitales estan marcadas por una diferente socializacion de
hombres y mujeres (parte del colectivo masculino no ha realizado nunca algunas actividades
domeésticas).

9) Gran parte de estas ideas estan inspiradas en los contenidos del curso "Geography of health and health care”,
impartido por el profesor Mark W. Rosenberg en la Universidad de Queen's (Kingston, Ontario, Canada) durante el curso
2006/7.
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2. La respuesta al binomio igualdad-equidad. El criterio de igualdad pretende un reparto igualita-
rio de recursos, mientras que el criterio de equidad™ persigue que los recursos que reciben los
individuos estén en consonancia con sus necesidades.

3. La eficiencioa. La existencia de recursos limitados explica la busqueda de la maximizacion de la
utilidad de los recursos y la minimizacion de sus costes. La funcion real y efectiva del sistema
publico de cuidados depende del grado v tipo de accesibilidad a los servicios por parte de Ia
poblacion. Hay tres tipos de acceso:

a. El acceso geografico, que se mide en términos de distancia, tiempo y barreras fisicas.

b. El acceso econdmico, que hace referencia al coste de los servicios ya sea en términos mone-
tarios o de coste de oportunidad.

c. Elacceso sociocultural, relativo a las barreras lingUisticas, la disponibilidad de profesionales
sensibilizados culturalmente, etc. En esta linea, Bazo sefiala que "cuando se dice que una
economia mixta de bienestar trae consigo una mayor posibilidad de eleccién se olvida que
las personas ancianas en este caso, que estan en situacion de fragilidad, no se encuentran en
las condiciones mas adecuadas para ponerse a buscar entre las diversas alternativas que les
ofrece el mercado abierto” (1998: 152). Otros estudios indican que existen diferencias impor-
tantes en el acceso a la informaciéon sobre el sistema de proteccidn en funcién de la edad de
las personas dependientes (Jiménez-Martin & Vilaplana Prieto, 2008).

El sistema publico de cuidados fija sus objetivos a través de las definiciones de necesidades de la po-
blacion y del analisis de la combinacion de equidad v eficiencia (Sarasa & Mestres, 2007). Por ejemplo,
establecer el mismo coste de un servicio para toda la poblaciéon implica mantener una desigualdad en
el disfrute del servicio. Tras esta medida se esconde una priorizacion de caracter ideoldgico que hace
prevalecer la competitividad y el mérito econémicos sobre la equidad en el acceso a la salud. En este
sentido, se ha sefialado que las politicas publicas han pasado de dirigirse a pacientes a centrarse en la
figura del cliente o consumidor de servicios (Harlton et al,, 1998: 281).

Hasta muy recientemente, los servicios publicos de cuidado han actuado subsidiariamente en aquellos
casos en los que no existen cuidadores informales disponibles ni recursos econémicos suficientes para
contratar servicios privados (Jiménez-Martin & Vilaplana Prieto, 2008). Existen dos posturas basicas
sobre los efectos de los servicios publicos de cuidado en las relaciones familiares (Pérez Ortiz, 2006). Por
un lado, se ha afirmado que podria conllevar una desmovilizacion de las familias al atenuar las normas
de obligacion familiar; por el contrario, se ha argumentado que el cuidado provisto desde la esfera pu-
blica promueve vy fortalece la solidaridad familiar (Bazo & Dominguez-Alcon, 1996). Es posible senalar
una tercera opcion: que el cuidado desde lo publico no tenga especial incidencia en la movilizacion del
cuidado familiar. Existen a su vez dos posturas sobre las consecuencias socioecondémicas de estos servi-
cios: mientras unos consideran que promueven la participacion en el mercado laboral de los familiares,
otros afirman que no tiene excesiva influencia (Callegaro & Pasini, 2007).

10) Equidad: "Disposicion del &nimo que mueve a dar a cada uno lo que merece" (www.rae.es, 2007).



Uno de los debates mas candentes en los estados de bienestar actuales se centra en qué y cuanto debe
pagar cada uno de los agentes implicados. Uno de los tipos de gestion mas extendidos en la actualidad
es el copago de los servicios, en el que el receptor y/o la familia financian parte del coste en funcion
de una serie de criterios (renta, patrimonio, etc.). En teoria, el copago no presenta especiales problemas
para las rentas altas, que pueden permitirse asumir el coste, ni para las rentas muy bajas, a las que se
cubriria el coste en su totalidad. Sin embargo, esta forma de financiacion si podria aumentar la vulnera-
bilidad econdmica en las rentas medias-bajas, a las que el sistema publico cubriria sélo parcialmente.

Hay tres cuestiones clave en relacion con los servicios de atencion a las personas dependientes: (1) qué
servicios concretos deben proveerse, (2) qué criterios deben utilizarse para determinar quién necesita
qué servicios y (3) qué agentes deben proveer esos servicios. Es clave también definir qué agentes deben
sostener econdmicamente esos servicios y como y donde deben proveerse. Los servicios se han dife-
renciado frecuentemente entre aquellos que se proveen en la comunidad, manteniendo a la persona en
el hogar de origen, y los que implican la institucionalizacion en un centro. Los primeros tienen menor
coste que los segundos, que implican una mayor concentracion de gasto en personal e infraestructuras.
Generalmente, el cuidado en el hogar y en la comunidad de referencia es considerado implicitamente
como mas conveniente. Para Herrera, el creciente interés por el cuidado que se provee en la comunidad
parte de tres motivaciones fundamentales (Herrera Gomez, 1998):

1. Los limites estructurales del Estado Social para dar respuesta a las necesidades relacionales de
los individuos.

2. Laampliacion de la demanda asistencial debida fundamentalmente al envejecimiento demogra-
fico y al aumento de la esperanza de vida.

3. Lacreciente diferenciacion de la demanda asistencial, que nace de una revolucion de expectati-
vas en lo relativo al cuidado a la salud (nuevas necesidades y nuevas respuestas).

En la actualidad, las politicas publicas parten de la idea previa de que lo deseable es que las personas
dependientes se mantengan el mayor tiempo posible viviendo en su comunidad y fuera de las institu-
ciones (ageing in place, en la literatura anglosajona). Hay dos estrategias principales para fomentar el
mantenimiento de las personas dependientes en su comunidad, con consecuencias diferenciadas: por
un lado, transferir dinero hacia los hogares con personas dependientes y, por otro, proveer servicios de
manera directa en los hogares o comunidades de origen. Se ha sugerido que las politicas basadas en la
provision de servicios desde las administraciones publicas son mas eficientes, mas equitativas y tienen
un efecto positivo en el empleo femenino (Sarasa & Mestres, 2007).

El modelo de provision de cuidado basado en el mantenimiento de la persona en la comunidad y el
hogar de origen ha suscitado algunas criticas. La principal expone que este tipo de servicios conlleva
un alto grado de cuidado informal que es provisto por un sector de poblacion especifico: mujer de
mediana edad, con estatus socioeconomico medio-bajo y fuera del mercado laboral. Este hecho es
frecuentemente obviado en el disefio y evaluacion de los servicios publicos. En cualquier caso, formular
el problema de este modo puede llevar a equivoco e inducir a pensar que las opciones se reducen a
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dos: priorizar por el mantenimiento en el domicilio (“a favor” de las personas mayores dependientes) o
por la institucionalizacion ("a favor" de los cuidadores informales), cuando existe una amplia gama de
combinaciones en el disefio de politicas de atencion.

La ausencia de medidas politicas y fiscales, y la no intervencion o no consideracién de las circunstancias
familiares traen consigo algunas consecuencias tan reales como la propia intervencion (Duran, 2006b).
Por ello, es necesario conocer los efectos de estos servicios, con el fin de confeccionar politicas que
fomenten la equidad en el acceso de hombres y mujeres al trabajo remunerado y no remunerado.

Modelos de atencion

Los regimenes o estados de bienestar familistas son aquellos que asignan un maximo de obligaciones
de bienestar a la unidad familiar (Esping-Andersen, 2000: 66). En estos regimenes, la responsabilidad
del bienestar recae en las familias y, en concreto, en las mujeres de la red de parentesco. Sus supuestos
ideoldgicos estan basados en la centralidad del matrimonio, la division sexual del trabajo y la subsi-
diariedad del Estado. La evaluacion de las necesidades y el modo de satisfacerlas corren a cargo de las
familias, y el trabajo asistencial de cuidado es de caracter no remunerado (Tabla 2.3.).

TABLA 2.3.
Dimensiones de los regimenes de bienestar familistas

Dimension Caracteristicas

Responsabilidad principal del bienestar Familias | mujeres en la red de parentesco

Centralidad matrimonio legal
Supuestos ideoldgicos Division sexual del trabajo

Subsidiariedad del Estado

Evaluacion de necesidades Familias

Trabajo asistencial de cuidado No remunerado

Fuente: adaptado de Aguirre (2005).

Se ha considerado que los paises del sur de Europa tienen regimenes de bienestar de cardcter fami-
lista, en lo que se ha denominado el modelo mediterraneo de proteccion a la dependencia (Lorenzo
Carrascosa, 2007). Este modelo se caracteriza por la inexistencia de un desarrollo sistematico de ser-
vicios para las personas dependientes y por un gran protagonismo del cuidado informal con intensas
desigualdades, tanto en términos de género como de clases sociales. Los paises nordicos resaltan por la
provision directa de servicios desde las administraciones publicas. Alemania y Austria han desarrollado
un modelo de transferencias monetarias a los hogares con cargas de cuidado basado en un seguro de
dependencia. El modelo inglés se caracteriza por la delegacion del cuidado a las familias y al mercado



privado, salvo para los mas necesitados, quienes reciben la atencion de los servicios publicos (Sarasa €t
Mestres, 2007).

Otras zonas geograficas del mundo, como América Latina, requeririan de diferentes modos de clasifica-
cion. Pedrero (2004a) analiza la presencia del trabajo remunerado y no remunerado en México, una de
las economias emergentes mas importantes del mundo, y revela la gran importancia de las actividades
no monetarizadas en la sociedad y en la economia de este pais, asi como las intensas desigualdades
en su distribucion segun género. Entre los modelos expuestos, el mas cercano al caso mexicano es el
familista, aunque en este caso la participacion de la familia en el cuidado es mucho mayor vy la del
sector publico mucho menor que entre los paises europeos clasificables en esta categoria. Como pone
de manifiesto Pedrero (2004b), las diferencias politicas, sociales, econdmicas y demograficas estan en el
origen de las disparidades en el peso relativo del trabajo no remunerado en Europa y América Latina.

B. LAS PECULIARIDADES DEL MODELO ESPANOL: EL GIGANTE INVISIBLE

La investigacion social ha utilizado multiples simbolos para ilustrar la importancia de la familia en el
sistema econdmico. Como se ha sefialado, la metafora mas generalizada es la del iceberg: el subsistema
economico monetarizado es solo la punta de un sistema econdmico entendido en sentido amplio; la base
no visible del iceberg esta formada por las actividades que no estan retribuidas (actividades domésticas
y cuidados), pero que son imprescindibles para que el primero se mantenga y progrese (Duran, 2002;
Garcia Calvente & Mateo Rodriguez, 1993). Desde nuestro punto de vista, el trabajo que se desarrolla en
las familias se asemeja mas a la imagen de un gigante que, como el mitoldgico Atlas sostiene el mundo,
soporta firmemente el peso de la actividad econdmica de mercado. En Espafia, como en los regimenes de
bienestar familistas, el peso que soporta este gigante invisible es especialmente abrumador.

Durante los afios ochenta las politicas publicas de atencién a las personas dependientes en Espafia
dieron prioridad a la insercion en las instituciones y se desarrollaron residencias con gran capacidad
(Escuredo, 2007). A finales de esa década empezaron a imponerse planteamientos que defendian el
mantenimiento de los ancianos en su propio domicilio. En la actualidad, las politicas publicas contintan
apostando por extender al maximo el tiempo que los mayores permanecen en el hogar (propio o ajeno).
La Tabla 2.4., elaborada por David Casado-Marin (2006), ilustra el protagonismo del apoyo informal en
la comunidad en el sistema de provision de cuidados espafiol en 1999. El 78% de los mayores depen-
dientes recibia cuidado de sus familiares 0 amigos, y para el 65% era su unico apoyo. El 85% de estos
mayores vivian en su comunidad, es decir, no estaban institucionalizados.

TABLA 2.4.
La provision de cuidados de larga duracion en Espafia. Afio 1999

N %

Personas mayores dependientes 1.282.241 100,0

Viven en la comunidad 1.083.883 84,5
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TABLA 2.4. (continuacion)

N %
Sélo reciben apoyo informal 831.414 64,8
Utilizan atencion domic. privada 166.019 12,9
Combinada con apoyo informal 101.902 79
Exclusivamente 64.117 5,0
Utilizan atencion domic. publica 86.450 6,7
Combinada con apoyo informal 59.030 4,6
Exclusivamente 27.420 2,1
Viven en residencias 198.358 15,5
Privadas 120.217 9,4
Publicas* 78.141 6,1

* Numero de plazas financiadas publicamente. Incluye tanto plazas de gestion directa como plazas privadas concertadas por la
Administracion.

Fuente: David Casado Marin (2006).

La importancia de la familia en el modelo espafiol se refleja también en los datos comparativos euro-
peos sobre relaciones familiares. Los primeros resultados de la Survey of Health, Ageing and Retirement
in Europe 2004 (SHARE), realizada a personas de 50 y mas afios, muestran que los paises del sur de Eu-
ropa mantienen unos vinculos familiares mas estrechos que el resto de paises europeos (Hank &t Stuck,
2007). Por ejemplo, el porcentaje de hijos que viven cerca de los padres es mucho mayor en Espaia,
Grecia e ltalia (por este orden) que en otros paises europeos, y mas de la mitad de los espafoles de
50 y mas afos vive con sus descendientes (52%), en contraste con el 13% de los daneses. Segun esta
encuesta, los mayores del sur de Europa disponen de rentas mas bajas y de una peor satisfaccién con
la salud (SHARE, 2004).

En la actualidad, y a pesar de la implantacion parcial de la Ley de Dependencia, el acceso a los servicios
formales de cuidado en Espafia no es universal, aunque existen cada vez mas servicios de asistencia y
financiacion para personas con bajos ingresos y altos niveles de dependencia. Los servicios con mayor
demanda son los que se desarrollan en los hogares; en estos también hay una mayor carencia de
recursos (Sancho Castiello & Diaz Martin, 2006). El proyecto OASIS comparo el modelo de cuidados
en Inglaterra, Israel, Alemania y Noruega (Bazo & Ancizu, 2004) y hallo que Espafa era el pais en el
que una menor proporcion de mayores de 75 afios recibia cuidados de los servicios publicos. La Tabla
2.5. muestra la importancia cuantitativa de los distintos sistemas de asistencia para cada uno de los
paises.



TABLA 2.5.

Importancia de los servicios de cuidado de mayores de 75 afios

Noruega

Inglaterra

Alemania

Espaiia

Israel

Servicios publicos

Familia

Familia

Familia

Familia

2 Familia Servicios publicos  Servicios privados  Servicios privados  Servicios privados
3 Servicios privados  Servicios privados  Servicios publicos  Servicios publicos  Servicios publicos
4 Sector voluntario  Sector voluntario  Sector voluntario  Sector voluntario  Sector voluntario

Fuente: Bazo y Ancizu (2004).

Los costes econdmicos de la dependencia

La mayoria de estudios sobre coste social del cuidado solo tienen en cuenta los gastos de las admi-
nistraciones publicas™ y no consideran el impacto socioecondémico del cuidado informal en el entorno
social de las personas dependientes (Fast, 1999). La parte central de la politica de cuidados de larga du-
racion en Espafia continua siendo soportada por el hogar, un ambito en el que la mayoria de costes son
invisibles a ojos de las instituciones publicas. Este hecho suele ser minimizado, obviado o directamente
omitido en muchas investigaciones sobre politicas publicas.

Las personas dependientes tienen mas necesidades que las no dependientes y requieren mas recursos
para satisfacerlas. Rodriguez Cabrero y Montserrat Codorniu (2002) estimaron que el gasto medio de
los espafioles dependientes mayores de 64 afios en farmacia, servicios sociales y servicios sanitarios
ascendia a 9.669<€ anuales por persona. Esta cifra supone multiplicar por 6,2 el gasto anual por persona
de los mayores sin dependencia (Tabla 2.6.). El tipo de coste que mas se incrementa es el de servicios
sociales, ya que cuando existe dependencia es casi 13 veces mayor. Una parte de los gastos monetarios
que supone la atencion a la dependencia los cubre el Estado y otra parte la persona dependiente y/o su
entorno social, fundamentalmente la familia.

11) Segun Rodriguez Cabrero (1999), tradicionalmente, la proteccion social de la dependencia en Espafa ha estado ligada
a la incapacidad del cuidador de participar en el mercado laboral.
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TABLA 2.6.
Gasto (publico y privado) en recursos sanitarios y sociales de los mayores de 64 afios
(euros anuales por persona). Espafia 1998

depez::lnencia i depe(riz:ncia i Multiplicador
Total 1.554,6 100,0 9.668,9 100,0 6.2
Servicios sanitarios 414,5 26,7 2.855,6 29,5 6,9
Farmacia y ayudas técnicas 654,2 42,1 654,2 6,8 1,0
Servicios sociales 4859 31,3 6.159,1 63,7 12,7

Fuente: Rodriguez Cabrero y Montserrat Codorniu (2002).

El papel de la familia

La RAE define familia, en su primera acepcion, como el “grupo de personas emparentadas entre si que vi-
ven juntas”, y en su segunda acepcion, como el “conjunto de ascendientes, descendientes, colaterales y afi-
nes de un linaje"™2. Ambas definiciones consideran criterio imprescindible el parentesco, y sélo la primera
introduce la convivencia. La idea genérica de familia trasciende por tanto el hecho de convivir en la misma
vivienda, y se basa en compartir unos origenes y unos vinculos. La familia es la base para la reproduccién
de la especie, pero también un lugar de intercambio afectivo y sexual, una institucion de aprendizaje y
socializacién, y un espacio en el que se distribuyen recursos y se expresan relaciones de poder.

Algunos expertos en cuidado afirman que desde los afios 80 ha cobrado fuerza la ideologia del “familis-
mo", por el que se asume que la familia es el lugar apropiado para proveer cuidados a las personas de-
pendientes, y que la mujer es la persona adecuada para asumir esta tarea (Bazo, 1998; Garcia Calvente
& Mateo Rodriguez, 1993; Walker & Pratt, 1991). Se ha extendido la idea de que este ambito es el que
proporciona una atencion de mayor calidad (Fast, 1999). Esta vision ignora la division sexual del trabajo
y ensalza el cuidado asumido por la familia, al tiempo que promueve indirectamente la degradaciéon de
los servicios publicos (Olson, 2003). En este contexto, la mujer se mantiene como responsable del hogar
y continua siendo el nexo entre éste y la esfera publica (I0F & Rodriguez, 1995).

La extension del familismo se explica por la pretension de la mayoria de los Estados de reducir los gas-
tos derivados del cuidado de la salud de sus poblaciones. La privatizacion de muchos de los servicios de
atencion a la salud ha conducido en la practica a que estas instituciones se desprendan de los mayores
quicker and sicker (mas rapido y mas enfermos) (Olson, 2003). Contra el discurso dominante, algunos
autores han argumentado que los gastos provocados por el cuidado de las personas dependientes no se
reducen, sino que se trasladan a los propios enfermos o a sus conyuges, hijos u otros familiares.

12) www.rae.es, 2007.



En la actualidad, existe un importante debate en torno a hasta qué punto la familia, debido a los
cambios sociales, economicos y demograficos recientes, se esta viendo mermada en su capacidad de
atender a sus miembros dependientes en el futuro. En este sentido, se ha afirmado que la familia esta
al maximo de su capacidad para realizar la funcion de cuidado (Puga, 2005). La familia, que actuaba
como espacio de crianza, socializacion y educacion de los hijos, delega cada vez mas estos cometidos
en la escuela y en otras instituciones. La pérdida de importancia cuantitativa de la familia extensa se ve
reflejada en los datos demograficos: el tamafio del hogar ha pasado de 3,36 personas en 1991 a 2,81 en
2005 en Espafia. Una creciente proporcidn de hogares a lo largo de la OECD incluye sélo una generacion
adulta, lo que significa que hay menos personas disponibles en los hogares para proporcionar cuidados
(Casey & Yamada, 2002).

La relacion de hombres y mujeres con el trabajo remunerado y no remunerado (actividades domésticas
y de cuidado) se ha visto intensamente modificada durante las ultimas décadas, transformando de
manera profunda la organizacion interna de los hogares. Los indicadores econdmicos muestran que el
colectivo femenino esta cada vez mas presente en el mercado de trabajo. La tasa de actividad femenina
(mujeres mayores de 15 afios) en la Europa de los 25 se situa ya en el 49% (2005), aunque los hombres
mantienen una alta participacion en la esfera laboral con el 66% de tasa de actividad™. En Espafia, el
impacto de esta transformacion en el interior de las familias se refleja en la actividad de las mujeres ca-
sadas: su tasa de actividad ha aumentado progresivamente desde el 36% en 1996, al 42% en 2003'™.

Gerardo Meil (1999), en lo que ha definido como “postmodernizacion de la familia”, sefala que se esta
produciendo una pluralizacion de las formas de convivencia, una mayor flexibilidad de rol y una mayor
capacidad de negociacion de la mujer en el hogar, debido fundamentalmente a su nueva situacion en
la esfera publica. De este modo, el contingente de mujeres disponibles para asumir gratuitamente res-
ponsabilidades domésticas, entre ellas el cuidado a personas dependientes, ha disminuido.

Con el objetivo de adaptar la mano de obra a los requerimientos de la produccidn, la flexibilidad se ha
consolidado como una caracteristica basica del mercado laboral. Los cambios en el trabajo remunerado
han tenido importantes consecuencias en los hogares. Uno de ellos ha sido la progresiva extension del
horario de trabajo a lo largo del dia, lo que dificulta el acometimiento de una tarea tan imprevisible
como el cuidado a personas dependientes.

El aumento de la movilidad geografica por razones laborales o formativas es otro de los procesos en
expansion relevantes (Meil, 2006). Sin lugar a dudas, la distancia geografica es un obstaculo dificil de
superar de cara a la atencion a un familiar en situaciéon de dependencia. El cambio de residencia, la
reduccion o abandono del trabajo o una gran inversion de tiempo en desplazamientos son respuestas
frecuentes a la situacion de dependencia.

Con la industrializacion, los varones asumieron la responsabilidad fundamental de la provisiéon de los
ingresos, y las mujeres el cuidado y servicio en el hogar. Se establecié una clara diferenciacion entre el

13) Para una critica a la nocion de actividad como categoria estadistica, ver Prieto (1999: 144-145.)
14) Datos de la Encuesta de Poblacion Activa (www.ine.es, 2008).
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papel del “cabeza de familia” y el del "ama de casa" (Bazo & Ancizu, 2004: 46). En la actualidad, la pro-
duccion familiar de bienes y servicios de ambos conyuges se realiza cada vez mas frecuentemente fuera
del grupo domeéstico, es decir, se externaliza cada vez mas. El aumento del consumo en establecimientos
de restauracion, tintorerias o trabajadoras domésticas indica que los miembros del hogar gastan cada
vez mas dinero en sustituir el tiempo que exigen estas tareas por bienes y servicios producidos en el
mercado.

Los miembros activos de la familia estan dedicados casi en exclusiva a producir bienes en el mercado
y la familia queda como espacio para consumir. Solo la funcion de consumo, esencial para el sistema
econdmico, otorga un sentido sistémico solido a una institucion cada vez mas permeable a los cambios
culturales y econémicos. Esa separacion entre familia y produccion se halla en relacién con la separa-
cion cada vez més nitida entre la vida privada y la vida publica, revalorizando la intimidad familiar (IOE
& Rodriguez, 1995).

La evolucion demogréfica, la incorporacion de la mujer al mercado laboral y el relativo estancamiento
de la participacion de los hombres en el trabajo del cuidado han llevado a muchos investigadores
a preconizar una crisis en el sistema de provision de cuidados (Bazo, 1998; Delicado Useros, 2003;
Garcia Calvente & Mateo Rodriguez, 1993; IOE, 2005). Segun algunos autores, es mas probable que
esta crisis no sea causada tanto por el aumento del volumen de la demanda como por la escasez en
la oferta de provision de cuidados (Bazo, 1998). Desde nuestro punto de vista, quizds sea mas ade-
cuado, en lugar de hablar de crisis, constatar la existencia de un proceso de cambio en las estrategias
de las familias en la atencion de sus miembros en situacion de dependencia (Delicado Useros, 2006),
dado que cada vez mas familias externalizan este tipo de actividades y recurren al sector privado de
provision de cuidados.

El gasto publico y los servicios de atencidn a la dependencia

Uno de los indicadores que mejor refleja el esfuerzo realizado por las administraciones publicas es el
porcentaje de gasto destinado a proteccion social respecto al conjunto de la economia monetarizada.
Entre 1993 y 2003, el gasto total en proteccion social en Espafia con respecto al PIB ha experimentado
una reduccion de 4,3 puntos porcentuales, alejando a nuestro pais aun mas del promedio europeo
(Figura 2.6.). Ello ha provocado que algunos autores afirmen que en ese periodo se produjo una “des-
convergencia social”" con Europa (Quiroga & Navarro, 2003).



FIGURA 2.6.
Gasto en proteccion social (% sobre el PIB) en Espafia y Europa, 1992-2003
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Nota: los datos europeos de 2001 v los espafioles a partir de 2001 son provisionales; los datos europeos de 2002 y 2003 son
estimados.

Fuente: elaboracion propia sobre datos de EUROSTAT (2006), Population and Social Conditions. http:/[epp.eurostat.cec.eu.int/.

Espafa dedica el 0,32% de su PIB a proteccion social para la dependencia, la mayor parte destinado
a servicios (0,27%), y una minima parte a prestaciones (0,05%). Tal y como sefala el Libro Blanco de
la Dependencia (IMSERSO, 2005b) esta cifra es bastante inferior al gasto realizado por otros paises de
nuestro entorno: 0,7% en Italia, Bélgica e Irlanda, 1,2% en Alemania y Francia y entre el 2,8 y el 3% en
Holanda y los paises nordicos.

Dentro del territorio del Estado Espafiol, la diversidad de modelos de atencion es amplia debido a que
las comunidades auténomas y los ayuntamientos gestionan buena parte de los servicios publicos. Las
comunidades auténomas son heterogéneas en este punto, y dedican diferentes partidas presupuesta-
rias y disefian distintos paquetes de servicios'. El desarrollo de programas autonémicos ha promovido
lainnovacion y coordinacion de recursos, pero también ha generado incoherencias, derechos desiguales
y desequilibrio en la distribucion de los recursos (Escuredo, 2007). La Figura 2.7. muestra las grandes
diferencias por regiones en el gasto publico en servicios sociales para personas mayores.

15) Para una informacion detallada sobre servicios y gastos de atencion a las personas mayores en las diferentes regiones
de Espana, ver Las Personas Mayores en Espania. Informe 2008 (IMSERSO, 2009).
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FIGURA 2.7.
Gasto publico en servicios sociales publicos y concertados para personas mayores
en Espafia (% sobre el PIB). Enero de 2005
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Fuente: OCDE, Proyecting OCDE health and long-term care expenditure, Economics Department Working Papers, n. 447. Tomado
de Las Personas Mayores en Esparia. Informe 2006 (IMSERSO, 2006).

Desde las administraciones publicas se entiende que la atencion a los mayores dependientes dentro
de la familia es menos costosa que cuando se asume desde el ambito formal. Un trabajo reciente ha
sefalado que, en el caso de Espafia, el cuidado de las familias no solo reduce la presion de los mayores
dependientes sobre los servicios sociales y de cuidado, sino también sobre el sistema sanitario (Rogero-
Garcia et al, 2008). El tipo de actuaciones que se vienen llevando a cabo en Esparia (politicas de con-
ciliacion, ayudas fiscales a las familias, servicios de respiro, etc.) evidencian que la mayor parte de las
politicas tienen como objetivo reducir la presion sobre el sistema sanitario y social, al mantener a los
mayores dependientes en el entorno familiar (Escuredo, 2007).

De acuerdo con los datos demograficos y epidemiologicos, y de la mayor demanda social de servicios,
la evolucion del gasto publico en proteccion social a la dependencia no responde a una reduccion de
las necesidades sociosanitarias de la poblacion espafiola. La decision de no extender y/o garantizar
servicios para las personas dependientes estd mas relacionada con las prioridades politicas que con los
constrefimientos economicos y demograficos, aunque estos condicionen el contexto’®.

A pesar del envejecimiento de la poblacion, se ha producido una paulatina desinstitucionalizacion de
la poblacion dependiente y la atencion a las necesidades de estas personas se ha ido orientando cada

16) Por ejemplo, Kemp y Denton consideran que durante las ltimas dos décadas se ha producido en Canada una trans-
ferencia de la responsabilidad del Estado en la gestion de riesgos hacia los individuos o, lo que es lo mismo, hacia las
familias y el mercado (Kemp €& Denton, 2003). Estos autores afirman que el discurso de la responsabilidad individual
durante los ultimos afios de vida esta vigente y ha calado entre la poblacion canadiense.



vez mas hacia la comunidad. La reduccion progresiva del numero de camas hospitalarias por 100.000
habitantes, tanto en Espafia como en el resto de Europa, puede servir como indicador de este proceso
(Figura 2.8.)".

FIGURA 2.8.
Camas hospitalarias por 100.000 habitantes en Espaiia y Europa, 1993-2002
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Nota: se refiere a las camas de pacientes que se admiten formalmente (u 'hospitalizados’) en una institucion para tratamiento
y/o cuidados y que permanecen un minimo de una noche en el hospital u otra institucion que proporciona atencion hospitala-
ria. La atencion hospitalaria se lleva a cabo en hospitales, otros centros de atencién y residencias, o en establecimientos que se
clasifican de acuerdo con el tipo de cuidado bajo el sistema ambulatorio, pero que llevan a cabo cuidados hospitalarios como
actividad secundaria.

Fuente: elaboracion propia sobre datos de EUROSTAT (2006), Population and Social Conditions. http:/[epp.eurostat.cec.eu.int/.

Cada uno de los servicios difiere sustancialmente en el tipo de necesidades que atiende. Por ejemplo, las
residencias incorporan una diversidad mayor de profesionales y equipamiento que otros servicios, pues
han de estar preparados para proveer una atencion integral. El gasto dispuesto por las administraciones
publicas para atender a las personas dependientes se distribuye de manera desigual entre los diferentes
servicios. En la actualidad, tres de cada cuatro euros del gasto publico en servicios para las personas
dependientes va destinado a residencias (Tabla 2.7.). El resto de la inversion se dedica fundamental-
mente a ayuda a domicilio y a centros de dia, recursos que mantienen a las personas dependientes en
su entorno. La teleasistencia y las estancias temporales son aun muy minoritarios. El debate sobre la
adecuacion de los servicios a las necesidades de la poblacion dependiente y sus familias sigue abierto
entre los profesionales y usuarios.

17) La evolucion de las camas en hospitales psiquigtricos ha sido similar a la de las camas hospitalarias: en Espaia se ha
pasado de 62 a 51 camas por 100.000 habitantes y en Europa (15 paises) de 118 a 87 camas entre 1993 y 2003.
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TABLA 2.7.
Estimacion del gasto publico en servicios para personas dependientes
(miles de euros). Espafia 2004

Tipo de servicio Menores 65 % Mayc6>r56$ de % Total %
Total 470.053 100 1.514.346 100 1.984.399 100
Residencias 325.176 69 1.155.871 76 1.481.047 75
Centros de dia 94.427 20 102.461 7 196.888 10
Ayuda a domicilio 37.243 8 236.134 16 273.377 14
Teleasistencia 1.888 0 16.459 1 18.347 1
Estancias temporales 11.319 2 3.421 0 14.740 1

Fuente: elaboracion propia sobre datos del Libro Blanco de la Dependencia 2004 (IMSERSO, 2005b).

La evolucion del indice de cobertura (nimero de usuarios/plazas) refleja como los poderes publicos
distribuyen los recursos destinados a atender a las personas en situacion de dependencia. Todos los
servicios publicos han aumentado su indice de cobertura en los ultimos afos (Tabla 2.8.). A pesar de la
gran inversion en residencias, las plazas contintan siendo escasas en relacion con el numero de mayo-
res. El resto de servicios han ampliado su alcance de manera mas pronunciada.

TABLA 2.8.
Evolucion del indice de cobertura’ de los servicios sociales publicos. Espafia 1999-2004

Servicio publico Servicio Centros de dia Residencias
Afio de ayuda publico de de financiacion  (plazas publicas  Cobertura total?
a domicilio teleasistencia publica o concertadas)
1999 1,67 0,72 0,1 1,15 3,65
2000 1,73 0,88 0,1 1,22 3,94
2001 198 1,12 0,13 1,30 4,53
2002 2,75 1,45 0,14 1,38 5,72
2003 3,05 1,78 0,20 1,46 6,49
2004 3,14 2,05 0,27 1,56 7,02

(1) indice de cobertura: (N° de usuarios/poblacion>65)*100.
(2) Cobertura total bajo la hipotesis de que cada mayor de 65 afios utiliza solo uno de los servicios sociales publicos.

Fuente: elaboracion propia sobre datos de Las personas mayores en Esparia. Informe 2004 IMSERSOQ (2006).



Para conocer el modelo espafiol es conveniente contrastarlo con otros paises. La Figura 2.9. muestra
la estructura del gasto en cuidados de larga duracion en algunos paises de la OCDE en el afio 2000.
Aunque la situacion ha variado desde esa fecha, la informacion expuesta ofrece una panoramica global
tanto del esfuerzo presupuestario realizado en los diferentes paises como de la estructura del gasto
(en funcidn del tipo de financiacion y del ambito de aplicacion de los cuidados). En ese afo, Espafa
se situaba entre los paises con menor porcentaje del PIB destinado a cuidados. El tipo de gasto era
fundamentalmente privado y la participacion publica era muy marginal (la menor de los paises que se
muestran). La mayor parte del gasto en cuidados de larga duracion, tanto en Espafia como en el resto
de paises, se destinaba a la atencion en instituciones.

FIGURA 2.9.
Estructura del gasto en cuidados de larga duracion en algunos paises de la OCDE, 2000
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Fuente: OECD, Proyecting OECD health and long-term care expenditure, Economics Department Working Papers, n. 447. Tomado
de Las Personas Mayores en Espafia. Informe 2006 (IMSERSO, 20086).

Las necesidades que no se cubren

Cuando se reduce el gasto publico en atencion a la dependencia, la demanda de atencidén no desapa-
rece, sino que se traslada al entorno social de las personas dependientes o se traduce en situaciones
de infracuidado. Segun la EDDES, el 94,4% de los espafioles mayores de 64 afios que recibia cuidados
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personales en 1999 tenia tres o mas discapacidades. Por tanto, casi la totalidad de los mayores que
recibian cuidados tenia intensas dificultades para desarrollar su vida cotidiana y requeria multiples
ayudas y atencion permanente.

Estudios previos confirman la existencia en Espafia de importantes bolsas de poblacién de personas que
necesitan cuidado y no lo reciben. Aznar et al, (2002) encontraron que la prevalencia de necesidades
de apoyo no cubiertas en personas dependientes mayores de 75 afios para las actividades del cuidado
personal era del 22% en 1998 en una Zona de Salud de Zaragoza. Otero et al, (2003), en un estudio de
una localidad del area metropolitana de Madrid, estimaron que entre el 12 y el 42% (dependiendo de
tipos y grados de discapacidad) de las personas con dificultades en su vida diaria recibian asistencia
insuficiente. Las necesidades no cubiertas se asociaron a ingresos bajos, niveles educativos bajos, vivir
solos y tener sintomas de depresion.



Capitulo 3. La investigacion sobre
cuidado informal: antecedentes






"Ocurre con frecuencia que los mayores avances sociales se producen al afrontar la
resolucion de problemas que aparentemente afectan sélo a una parte pequefia de la
sociedad”.

Mz Amparo Valcarce (IMSERSO, 2004c: 13)

1. ANTECEDENTES EN LA INVESTIGACION SOBRE CUIDADO
INFORMAL

Las condiciones de vida de los cuidadores apenas han sido, hasta muy recientemente, objeto de investi-
gacion. Esta ausencia se debe a que los cuidadores son sujetos dispersos, al caracter breve o indefinido de
la mayoria de las enfermedades, y a que los cuidadores son muijeres (Duran, 2006b). Dicho de otro modo, el
colectivo de cuidadores esta formado por grupos sociales que tradicionalmente han carecido del suficiente
poder economico, politico y organizativo para convertir sus necesidades en un problema social susceptible
de ser investigado y abordado colectivamente.

A finales del siglo XIX 'y principios del XX se realizan las primeras reflexiones tedricas e investigaciones
empiricas sobre la posicion de la mujer en la institucion familiar y el mercado de trabajo. En un primer
momento la discusidn se centra en la division sexual del trabajo doméstico, para ampliarse de inmedia-
to, entre otros temas, al estudio de las consecuencias del cuidado informal, principalmente en el empleo
de las mujeres (Fine & Glendinning, 2005). Estas lineas de investigacion se consolidan durante los afios
60 y 70 en Estados Unidos, Gran Bretafia y algunos paises del norte de Europa, y aproximadamente
veinte afios mas tarde, en Espafa.

Las décadas de los 80 y de los 90 vieron como los estudios sobre carga de cuidado y sus efectos en la
salud y en la economia proliferaban. Segun Fine y Glendinning (2005), las investigaciones se centraron
fundamentalmente en las mujeres casadas en edad de trabajar. La consolidacion de esta linea de investi-
gacion dio lugar, por un lado, a la emergencia de iniciativas politicas e investigaciones sobre programas
de apoyo a los dependientes y sus familias, y por otro, a la introduccién y extension del término ‘cuida-
dor' (carer en Gran Bretafia y care-giver en Norteamérica).

La investigacion econdmica sobre trabajo no remunerado ha tenido como resultado su reciente recono-
cimiento como una actividad fundamental que forma parte del conjunto de la economia. Paralelamente,
se consolida la idea de que el cuidado informal esta relacionado con la evolucion del mercado de trabajo
y de las formas de convivencia, en especial de la familia. De este modo, se ha ampliado el enfoque sobre
las consecuencias del cuidado informal, que pasan a afectar también a la sociedad en su conjunto. En
ese periodo se introduce también el discurso en torno a la ‘ética del cuidado’, una corriente que contri-
buye a enfatizar las relaciones sociales en las que éste se inscribe. Se enlaza asi el cuidado a la salud con
cuestiones de justicia, poder y vulnerabilidad social.

En la actualidad, los investigadores que trabajan empiricamente sobre cuidados a personas dependien-
tes de manera continuada fuera de Espafia son multiples y pertenecen a instituciones académicas y
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organismos internacionales muy diversos. En lberoamérica cabe destacar el trabajo desarrollado por la
Organizacion Panamericana de Salud de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), a través de inves-
tigadores como Lilia Jara (Programa de Mujer, Salud y Desarrollo) y Rubén Sudrez (Unidad de Politicas
y Sistemas de Salud), la Comision Econdmica para América Latina (CEPAL) de la OMS, e investigadores
individuales como Mercedes Pedrero (México) y Rosario Aguirre (Uruguay). En Norteamérica destacan
los trabajos de Norah Keating, Janet Fast, Neena Chappel y Wendy Pentland en Canada, y de A. J. Walker
en Estados Unidos. En Europa, son de especial interés los trabajos de Alan Walker, Emily Grundy y
las investigaciones comparativas promovidas por la Unién Europea’ y la Oficina Estadistica Europea
(EURQSTAT). A nivel mundial, cabe resaltar los estudios desarrollados en el marco de la Organizacion
para la Cooperacion y el Desarrollo Econdmico (OCDE) y la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

En Espafia, los estudios sobre dependencia y personas mayores han experimentado un notable cre-
cimiento desde la seqgunda mitad de los afios 90. El esfuerzo de las diferentes instituciones publicas
ha tenido como resultado la disponibilidad de nuevas y mejores fuentes de datos sobre el estado de
salud de la poblacion, en las que se incluye informacién relevante sobre cuidados en el ambito fami-
liar. Paralelamente, han proliferado los estudios especificos sobre cuidado informal desde diferentes
perspectivas.

Segun Montoro Rodriguez (1999), la mayor parte de los estudios realizados en Esparia (1) describen
el perfil sociodemografico del cuidador o (2) abordan las consecuencias del cuidado en el bienestar o
la calidad de vida de los cuidadores, en relacidén con las caracteristicas del cuidador y el receptor. Este
autor considera que las cuestiones de investigacion mas frecuentes se centran en quién asume el rol de
cuidador, las tareas a realizar, para quién se realizan y el coste y los beneficios del cuidado.

Diversas instituciones han promovido el estudio del fenomeno del cuidado a las personas dependientes
en nuestro pais. Entre ellos, cabe destacar la labor desarrollada por el Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSQ), con Pilar Rodriguez y Mayte Sancho como investigadoras mas sobresalientes, y
el Consejo Superior de Investigaciones Cientificas, con Maria-Angeles Duran y Antonio Abellan a la
cabeza. Como investigadores individuales, deben mencionarse los trabajos de Maria Teresa Bazo, Tere-
sa Torns, Cristina Carrasco, Demetrio Casado, Gregorio Rodriguez Cabrero, Lourdes Pérez Ortiz, Maria
Dolores Puga Gonzélez, el Colectivo |OE, Maria del Mar Garcia Calvente, Maria Silveria Agullé, Carmen
Dominguez-Alcon, Adelaida Zabalegui, Jesus Rivera y otros.

1) Por ejemplo, el proyecto Old Age and Autonomy: The Role of Social Services Systems and Intergenerational Family
Solidarity (OASIS), financiado por la Comision Europea (1999), tuvo como objetivo principal conocer de qué manera las
distintas culturas familiares y los sistemas sociosanitarios apoyan la autonomia de las personas mayores y retrasan su
dependencia, para mejorar asi su calidad de vida y promover nuevas iniciativas politicas y planes de intervencion. Se utili-
z6 un enfoque transcultural y transgeneracional, y se compararon los niveles de solidaridad y ambivalencia en sociedades
mas tradicionales (Israel y Espafa) con los existentes en paises mas modernos (Gran Bretana, Noruega y Alemania). Se
pretendio, ademds, analizar los diferentes modelos de bienestar (Institucional, Contemporaneo, Conservador y Residual)
y tres generaciones (mayores, mediana edad y jovenes). El disefio esta basado en una combinacion de métodos cuan-
titativos y cualitativos (Bazo & Ancizu, 2004). El informe final puede consultarse en http://oasis.haifa.ac.il/downloads/
oasis-final-report.pdf



2. LA INVESTIGACI¢N SOBRE TRABAJO NO REMUNERADO
Y SU APORTACION AL ESTUDIO DEL CUIDADO

El cuidado informal es una de las actividades que forman parte del trabajo no remunerado. La investiga-
cion socioecondmica en trabajo no remunerado ha tenido como resultado su reciente reconocimiento
como una actividad econdmica primordial, a pesar de desarrollarse en el interior de los hogares de ma-
nera no retribuida. Esta linea ha estudiado este conjunto de actividades, tanto a nivel micro (familias)
como a nivel macro (economias nacionales). Estrechamente ligados a la investigacion sobre trabajo
no remunerado, los estudios sobre uso del tiempo han permitido visualizar la importancia del cuidado
informal en la vida cotidiana de los miembros de la familia, y han ofrecido instrumentos de analisis para
la investigacion socioeconomica.

Los antecedentes de la investigacion sobre el trabajo en los hogares son tan remotos como la propia
economia, ya que la palabra "oiko-nomia”, origen de la actual economia, fue utilizada hace mas de dos
mil afos por los filosofos griegos para referirse a la buena administracion del hogar (Duran, 2000).
Jenofonte (431-354 a.C.), en su libro Oekonomicus, es el primero que estudia y reconoce la importancia
del trabajo en el hogar. Este filosofo griego planteo, junto a Aristoteles (384-322 a.C.), que los espacios
y actividades de hombres y mujeres han de estar separados: el lugar propio de los hombres es la esfera
publica y el de las mujeres la esfera privada. Siglos mas tarde, un maximo exponente del Siglo de Oro
espafnol, Fray Luis de Ledn, inspirandose en la Biblia y en la tradicién grecorromana, describiria en La
perfecta casada (1583 d.C.) las funciones ideales que corresponden a la mujer: entre otros deberes,
debia administrar los bienes de su esposo, cuidar de los hijos y del hogar, hablar escasamente, no gastar
e ir mucho a la iglesia. Este libro perduraria por generaciones como la principal referencia de la con-
ducta femenina en el hogar y en la vida publica, y compendia la dimensién moral y la obligatoriedad
del trabajo doméstico.

A pesar del origen etimoldgico de la palabra economia, las conceptualizaciones relativas al trabajo no
implicado directamente en la produccion de mercancias para el mercado han recibido generalmente
un estatuto teodrico y politico de alteridad (Durdn, 2006b). La investigacion sobre cuidado informal ha
estado muy vinculada a los estudios y reflexiones sobre trabajo no remunerado, que emergen durante
los afios 70 y 80. Esta corriente plantea que existe una serie de ideas asumidas como 'naturales’ desde
las esferas politica y econdémica, que son susceptibles de analisis académico y de ser integradas en la
investigacion socioeconémica. Se reclama que el trabajo no remunerado que se desarrolla en los ho-
gares es una actividad econdmica fundamental que debe ser integrada en el analisis, para lograr una
vision comprensiva de la economia. Asi, se postula que los sistemas econdmicos contemporaneos de los
paises avanzados estan formados por dos subsistemas esenciales e interdependientes: el monetarizado
y el no monetarizado.

Aunque anteriormente existian algunos trabajos aislados, no seria hasta la década de los 60, con el
desarrollo de la denominada “Nueva Economia de los Hogares", con Gary Becker a la cabeza, cuando
se reconoceria el hogar como unidad productora de bienes y servicios. El reconocimiento de la funcion
productiva de los hogares en las décadas de los 70 y los 80 dio paso a una intensificacion y ampliacion
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de las investigaciones sobre trabajo no remunerado. La mayoria de ellas iluminaba su relevancia econd-
mica y demostraba las limitaciones de los sistemas de contabilidad nacional para abordar la produccion
economica mas alla del mercado.

Durante los afios 80 y 90 son muchas las investigadoras que proponen la insercion en la contabilidad
econdmica nacional de las funciones productivas no remuneradas realizadas en los hogares, entre ellas
los cuidados a personas dependientes: es lo que se denomind contabilidad integral (Duran, 1995: 87-
88). Este tipo de contabilidad se lleva a cabo a través de cuentas satélite del trabajo no remunerado (o
de la produccion de los hogares), ejercicios contables que cuantifican e integran en las cuentas nacio-
nales las actividades econdmicas no remuneradas desarrolladas en los hogares, con el fin de ofrecer
una vision del sistema economico capaz de integrar la produccion remunerada y no remunerada. Estos
esfuerzos reciben un respaldo politico decisivo en la Conferencia de Naciones Unidas sobre la Mujer
celebrada en Pekin en 1995, con la aprobacion de la propuesta de ampliacion de los sistemas de con-
tabilidad nacional para integrar este tipo de actividades, a través de las cuentas satélite del trabajo no
remunerado (Duran, 2006a).

Estudios recientes han sefialado la trascendencia social, politica y econémica para la sociedad espafo-
la del trabajo no remunerado realizado en el interior de los hogares (Duran, 2003; Garcia Diez, 2003;
Garcia Sainz, 1993). En Espana, varios trabajos han abordado la confeccion de una cuenta satélite
del trabajo no remunerado. Entre ellos destaca la Cuenta Satélite de la produccion doméstica para
la Comunidad Auténoma de Euskadi, desarrollada por el Instituto Vasco de Estadistica para los afios
1993, 1998 y 2003. Uno de los estudios mas completos es el dirigido por Maria-Angeles Duran para
la Comunidad de Madrid, titulado La Cuenta Satélite del Trabajo No Remunerado en la Comunidad de
Madrid y publicado en 2006 por la Consejeria de Empleo y Mujer. Otro trabajo importante es el pro-
movido en el afio 2001 por la Generalitat de Catalufia (Institut Catald de la Dona) y realizado por J.M.
Comajuncosa, F. Loscos e . Serrano, que lleva por titulo Estimacio de I'efecto d'incloure la produccidn
doméstica dins PIB a Catalunya. Hay que resaltar también la investigacion desarrollada por el equipo
dirigido por Maria Luisa Molté entre 2000 y 2002, en el marco de la investigacion titulada E/ trabajo
no remunerado de las mujeres. Cuantificacion y aplicacion de las Cuentas Nacionales. Fiscalidad y Se-
quridad Social.

Victor Casero y Carlos Angulo han publicado en el INE un reciente trabajo titulado Una cuenta saté-
lite de los hogares en Esparia. 2003 (Casero & Angulo, 2008), que utiliza informacion de la Encuesta
de Empleo del Tiempo 2002-2003 y ofrece datos a nivel nacional. El estudio mas reciente de estas
caracteristicas realizado en Espafia es la monografia Cuidados a personas dependientes prestados
por mujeres: valoracion econdmica, realizada por Red2Red Consultores para el Instituto de la Mujer
(2008), aunque su estimacion se refiere de manera especifica a cuidados (de nifios y adultos) provistos
por mujeres.

A nivel internacional, han sido multiples las investigaciones en este terreno, tanto en Europa como en
otros continentes. Los trabajos de Varjonen para Finlandia (1999, 2006) y Pedrero para México (2004a)
constituyen buenos ejemplos en este sentido.



La evolucion reciente del trabajo no remunerado

Gershuny (2000), a través de datos de uso del tiempo de los afios 60, 70, 80 y 90 demostro que en la
mayoria de los paises occidentales el tiempo dedicado a trabajo remunerado ha aumentado entre las
mujeres y disminuido entre los hombres. La tendencia con respecto al trabajo no remunerado ha sido la
inversa: los hombres han incrementado ligera aunque progresivamente su dedicacion a las actividades
domésticas, mientras entre las mujeres se ha producido una ligera reduccion. A pesar de ello, inves-
tigaciones recientes sefialan que Espafia esta en el grupo de paises europeos en los que se observan
mayores diferencias en la distribucion en el tiempo de hombres y mujeres (Niemi, 2006).

En cualquier caso, el valor social otorgado al trabajo pagado sigue muy por encima del trabajo no
remunerado. Este dominio se hace patente cuando se comprueba que los grupos asociados al trabajo
no pagado, arrastran sus desventajas economicas con respecto al trabajo pagado durante las etapas
finales de la vida (Calasanti, 2003). Las desigualdades en las etapas vitales iniciales se reproducen en la
vejez, momento que se caracteriza por una reduccion considerable de los ingresos.

A pesar de su aparente escasa valoracion social, el trabajo no remunerado es fundamental para el
desarrollo de las economias nacionales. El sistema econdmico oficial s6lo puede existir porque las nece-
sidades basicas de quienes lo mantienen quedan cubiertas con la actividad no retribuida de las mujeres
(Carrasco, 2004). Por ello, puede decirse que “la economia del cuidado sostiene la vida humana, ajusta
las tensiones entre los diversos sectores de la economia y, como resultado, se constituye en la base del
edificio econdmico” (Carrasco, 2004: 3). La importancia del trabajo no remunerado no es sélo econdmi-
ca, sino también social y afectiva. A pesar de su relevancia y debido a su invisibilidad, la distribucion del
trabajo no remunerado varia seguin grupos sociales y es generadora de intensas desigualdades entre la
poblacion, especialmente entre mujeres y hombres. Estas desigualdades se intensifican en los hogares
en que existen especiales demandas de trabajo no remunerado, como las procedentes de las personas
mayores dependientes.

3. LA INCORPORACION DEL ANALISIS DE TIEMPOS
A LA INVESTIGACION SOBRE CUIDADO INFORMAL

A. EL USO DEL TIEMPO COMO HERRAMIENTA PARA EL ESTUDIO
DE LA REALIDAD SOCIAL

Sefiala Barbara Adam que "la tarea para los cientificos sociales es por tanto comprender los principios
que sostienen, mantienen y perpetuan el tiempo dominante y su impacto, asi como las caracteristicas
de los tiempos que caen fuera de su cometido. Es desmitificar y hacer problematico lo que se da por
supuesto, lo que crea el potencial para visiones alternativas y para acciones efectivas." (1999: 15). En
el caso de los cuidadores, el analisis del uso del tiempo ha permitido, en primer lugar, describir los
procesos sociales de produccion del cuidado informal (cudnto, quiénes, como y en qué momentos) y,
en segundo lugar, conocer los impactos del cuidado en la vida cotidiana de los cuidadores. Es conve-
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niente, en un primer momento, detenerse en los rasgos mas relevantes de la aproximacion sociologica
a los usos del tiempo.

Desde el punto de vista socioldgico, la modernidad puede concebirse, en términos materiales, como el
dominio del tiempo del reloj sobre el espacio y la sociedad (Castells, 1997), que ha sido consolidado tras
la inclusion en el contrato social de la distribucion temporal de la vida. La predominancia de su valor
mercantil ("el tiempo es oro") ha desembocado en la urgencia pragmatica de contar el tiempo. Algunos
han apuntado que éste es el origen de la obsesion por el aspecto medible del tiempo y de la minimiza-
cion del resto de posibles interpretaciones.

El tiempo es un constituyente inherente a cualquier fendmeno social (Zerubavel, 1976, en Raldua,
1997). Las practicas sociales individuales son el resultado de la relacion entre el actor y el sistema, entre
las herramientas de que dispone el individuo y su posicion en el mundo. Los usos del tiempo, en este
sentido, constituyen una herramienta de gran valor heuristico. El analisis del uso del tiempo puede ser
la "totalidad concreta” (Kosic, 1976) que refleje las desigualdades presentes en la sociedad: informa
sobre los recursos que poseen los individuos y grupos y sobre el modo en que esos recursos son movi-
lizados. Los estudios sobre uso del tiempo son una de las formas de evaluacion de la ejecucion real del
contrato social: van mas alla del analisis estrictamente juridico, y miden la extension con que algunos
derechos fundamentales se ponen en practica (Duran, 1997b).

Los distintos usos del tiempo estan profundamente entrelazados, y establecen relaciones de interde-
pendencia entre ellos, que se plasman en la vida cotidiana de las personas y en la organizacion de los
grupos sociales. Ninguna actividad se realiza de modo aislado, sino que se integra en un sistema en el
que el cambio en una de ellas transforma todas las demds. Ramon Ramos (2004) propone hablar de
sistema social del tiempo, una idea que permite conectar el uso del tiempo con el desempefio de roles
sociales y la configuracion de identidades y expectativas. En la formulacion de Ramos, el tiempo puede
ser vivido como recurso, como escenario 0 como horizonte.

a) El tiempo como recurso: es algo que esta ahi a nuestra disposicion y que podemos invertir libre-
mente, dentro de los limites del tiempo cronoldgico. Asi, el tiempo se distribuye en actividades
con un propdsito definido. El estudio del tiempo dedicado a cuidado informal pone el énfasis en
la idea de tiempo como recurso.

b) El tiempo como escenario: hace referencia a la trama temporal de horarios y calendarios que
permite la sincronizacion y el encaje de tiempos en un sistema jerarquizado de actividades. El
tiempo-escenario incorpora el espacio en el analisis, al considerar que cada actividad se encarna
en un espacio fisico con significados sociales especificos.

La mayoria de los analisis sobre el tiempo han considerado el trabajo remunerado como la
actividad sobre la cual se estructuran el resto de usos del tiempo. Sin embargo, muchas inves-
tigaciones han demostrado que no debe desdefarse la centralidad de las demandas de tiempo
provenientes de la esfera privada (Duran, 2000; Garcia Diez, 2003). El tiempo escenario nos per-
mite decir que cuando se superponen varias actividades en un periodo el tiempo se condensa.



La condensacion de tiempo es desigual para los distintos grupos sociales: las mujeres ocupadas
sufren especialmente la superposicion de tareas, al tener que compaginar las demandas de
tiempo del mercado y del hogar. El contexto espacio-temporal constituye el escenario en el que
se plasma la dificil articulacion de ambos requerimientos.

c) El tiempo como horizonte: remite a las expectativas de los individuos. Los usos concretos del
tiempo estan en tension con aspiraciones abstractas de accion-realizacion. El deseo de cambio
de los individuos dependera de los desequilibrios que perciban en su distribucion del tiempo
como recurso. El tiempo horizonte remite, ademas de a las aspiraciones, a la presencia del pa-
sado en la vivencia del tiempo presente, e invita a tomar en consideracion, de modo especial, Ia
posicion en el ciclo vital de los individuos. El uso del tiempo de los jovenes se constituye a partir
de aspiraciones de accion-realizacion muy distintas a las de los mayores, sujetos a factores
bioldgicos, sociales, culturales y econémicos.

Esas tres vivencias del tiempo estan profundamente entrelazadas. La teoria de la Selectividad Socioe-
mocional (Carstensen, Isaacowitz & Charles, 1999) propone que cuando el tiempo es percibido como un
recurso ilimitado (la percepcion generalizada), el individuo da prioridad al uso instrumental del mismo.
Si'el tiempo es percibido como un recurso limitado, el individuo da prioridad al uso emocional-afectivo.
Segun Lawton et al. (2002), el estado de salud es uno de los factores mas relevantes para determinar
el numero vy el tipo de proyectos de futuro; éstos estan, a su vez, estrechamente relacionados con la
valoracion de la propia vida. Por ejemplo, es lo6gico pensar que las personas mayores con enfermedades
crénicas tienen una percepcién mas intensa del tiempo como recurso limitado, y por tanto, establecen
prioridades diferentes en su distribucion temporal.

Uso del tiempo y calidad de vida

El uso del tiempo se ha relacionado con mucha frecuencia con la calidad de vida (Andorka, 1987). Es
conveniente, por tanto, evaluar hasta qué punto los datos sobre uso del tiempo son indicadores ade-
cuados de calidad de vida. La progresiva ampliacion del concepto de salud en 1948 consolidd la relacion
entre las condiciones materiales y sociales de vida y el bienestar fisico y psicologico. Diferentes enfo-
ques de analisis social, aislados hasta ese momento, comenzaron a establecer lazos de comunicacion,
creando nuevas lineas de investigacion. Una de las mas multidisciplinares y prolificas es la investigacion
sobre calidad de vida, iniciada en los afios 60 junto con el desarrollo de indicadores sociales, y con-
solidada en los 90, con la creacion de varias revistas de proyeccion internacional y la fundacion de la
International Society for Quality of Life Research, en 1994.

Debido a su amplitud, complejidad y quiza también a la breve historia de estos estudios, no hay un
concepto unificado de calidad de vida. Para la Organizacion Mundial de la Salud, "la calidad de vida se
define como la percepcion del individuo sobre su posicion en la vida dentro del contexto cultural y el
sistema de valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas, normasy preocupaciones. Es
un concepto extenso y complejo que engloba la salud fisica, el estado psicologico, el nivel de indepen-
dencia, las relaciones sociales, las creencias personales y la relacion con las caracteristicas sobresalien-

LA INVESTIGACION SOBRE CUIDADO INFORMAL: ANTECEDENTES

—
o
ey



LOS TIEMPOS DEL CUIDADO

(=)
N

tes del entorno” (OMS, 1998: 28). Esta definicion hace hincapié en la percepcion global del individuo
sobre el conjunto de elementos que afectan a su vida.

El Centro para la Promocién de la Salud? (CHP) de la Universidad de Toronto propone un modelo inte-
gral de calidad de vida, desarrollado a partir de la definicion de Raphael et al. (Raphael, Renwick, Brown
et al, 2001): "grado en que una persona disfruta las posibilidades importantes de su vida" El término
disfrutar contiene dos ideas interrelacionadas: (1) la satisfaccion experimentada por una persona; y
(2) el aprovechamiento o empleo util de la actividad o vivencia individual. Las posibilidades indican el
equilibrio entre las oportunidades de los individuos y sus limitaciones, y son importantes en la medida
en que implican la obtencion de cosas y/o el logro de objetivos significativos. Desde nuestro punto de
vista, el CHP propone una definicién clara, que permite avanzar en la operacionalizacién del concepto
y, por tanto, en la investigacion empirica sobre calidad de vida.

El concepto de calidad de vida toma forma en el momento en que se aplica a las diferentes esferas de la
vida humana. La calidad de vida se ha estudiado desde dos enfoques: el global, que pretende captar la
satisfaccion con el conjunto de dimensiones de la vida humana; y el enfoque especifico, que se centra
en una sola dimension. Algunas de las dimensiones de calidad de vida mas estudiadas han sido la salud
-fisica y psicoldgica-, las relaciones interpersonales, el entorno residencial, el bienestar material y Ia
religiosidad (Raphael et al, 2001; Raphael, Steinmetz, Renwich et al, 1999; Renwick & Brown, 1995;
Zekovic & Renwick, 2003).

Los instrumentos e indicadores para la medicion de la calidad de vida en sus distintas dimensiones son
muy variados y no hay acuerdo ni en los conceptos concretos que componen las distintas dimensio-
nes de calidad de vida, ni en el modo de operacionalizarlos. Esta diversidad de orientaciones se refleja
en las muchas investigaciones que tienen objetivos similares y utilizan, al mismo tiempo, indicadores
diferentes. Es necesario, por tanto, definir detalladamente los conceptos escogidos, asi como justificar
la eleccion de los indicadores.

En relacion con el uso del tiempo, se ha afirmado que la pérdida de tiempo libre repercute en una re-
duccion de la calidad de vida (Brouwer, 1999). Las conclusiones del "I Congreso Internacional Tiempo,
ciudadania y municipio”, celebrado en mayo de 2006 en Barcelona?, refuerzan el vinculo entre uso del
tiempo y calidad de vida: reivindican el tiempo, su uso y gestion como un derecho de ciudadania;y con-
sideran el uso armonizado del tiempo como un elemento basico del bienestar cotidiano, de la cohesién
social y del desarrollo econdmico.

Los usos del tiempo permiten un acercamiento a la complejidad y diversidad de la vida cotidiana de los
distintos grupos sociales. La distribucion y encaje de las actividades que los individuos desarrollan en su

2) El Centro para la Promocion de la Salud (Centre for Health Promotion) es una sociedad académica, creada por el De-
partamento de Ciencias de la Salud Publica de la Universidad de Toronto en 1989.

3) El I Congreso Internacional Tiempo, ciudadania y municipio fue organizado por la Concejalia de Nuevos Usos del
Tiempo del Ayuntamiento de Barcelona vy el Area de Igualdad y Ciudadania de la Diputacion de Barcelona y se celebrd los
dias 24, 25y 26 de mayo de 2006. En ¢l participaron 240 personas procedentes de 7 paises de la Unién Europea - Espaia,
Francia, Italia, Reino Unido, Finlandia, Holanda y Alemania - y de 9 Comunidades Auténomas de Espafa.



vida diaria informan sobre las diferentes dimensiones de calidad de vida. A pesar de que los datos sobre
uso del tiempo no informan directamente sobre la calidad de vida global, si constituyen un indicador
comprensivo y Util para la valoracion del impacto de las diferentes actividades en la vida cotidiana de
las personas, en este caso del cuidado informal.

B. EL DESARROLLO INTERNACIONAL DE LA INVESTIGACION
SOBRE USO DEL TIEMPO

La perspectiva de los presupuestos temporales (informacion sobre uso del tiempo recogida a través de
la metodologia de encuesta o diario) se inicio en los afios 20 en la Union Soviética, en encuestas sociales
que informaban sobre condiciones de vida de la clase trabajadora. En Estados Unidos, Robert K. Merton
desarrollo una encuesta a principios de los afios 30, pero los resultados nunca fueron publicados (Che-
nu & Lesnard, 2006). En cambio, si se tienen datos del estudio elaborado por Lundberg, Komarovsky y
Mclnerny en 1934, y de la encuesta desarrollada por Merton y Sorokin en 1935.

La mayor parte de los estudios sobre uso del tiempo que se publicaron antes de la Il Guerra Mundial se
originaron en Gran Bretafa, la Union Soviética y Estados Unidos, y algunos en Francia y Alemania (Szalai,
1972). Recogian informacién sobre: (1) la distribucion de grandes categorias de actividades, (2) las ca-
racteristicas del uso del tiempo de determinados grupos y estratos sociales (trabajadores industriales,
desempleados, estudiantes, etc.) y (3) el uso del tiempo libre, especificamente el ocio. Estos estudios se
llevaron a cabo con una gran diversidad de metodologias y disefios muestrales, y fueron el caldo de culti-
vo del posterior desarrollo de la investigacion sobre uso del tiempo, que se produciria a partir de 1945.

La consolidacion empirica de los estudios sobre uso del tiempo se produce a partir de los afios 60, cuan-
do las fuentes e investigaciones se multiplican (Alvaro Page, 1996; Raldua Martin, 2001; Ramos Palomo,
1998). Este desarrollo se caracterizo, en primer lugar, por un tremendo crecimiento del ambito y del
numero de estudios que tenian como objetivo medir el uso del tiempo. Fueron muchas las metodologias
que se aplicaron y las instituciones que las llevaron a la practica. Alexander Szalai coordind entre 1965y
1972 el primer estudio multinacional sobre uso del tiempo: el Multinational Comparative Time-Budget
Research Project, con los siguientes objetivos (Szalai, 1972: 10):

1. Estudiar y comparar en diferentes sociedades las variaciones en la naturaleza y la distribucion
temporal de las actividades diarias de las poblaciones urbanas y suburbanas.

2. Desarrollar métodos y estandares para la recogida y evaluacion de datos adecuados sobre acti-
vidades diarias.

3. Establecer el cuerpo de una encuesta multinacional sobre caracteristicas de la vida diaria bajo
diferentes condiciones socioecondmicas que puedan servir como base para testar diferentes
métodos e hipdtesis de comparacion internacional.

4. Promover la cooperacion y estandarizacion de técnicas de investigacion e intercambio de datos
cuantitativos en un nivel internacional entre cientificos sociales que hacen esfuerzos para con-
seguir resultados comparables para una evaluacion comun.
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Este proyecto desarrolld en 1965 un procedimiento muestral estandarizado, un formato de diario y un
procedimiento de recopilacion de datos que fue implementado inicialmente por 12 paises. Mas tarde,
otros paises han sequido la aproximacion de Szalai y muchos de los que participaron inicialmente en el
proyecto han replicado sus encuestas originales.

Estos esfuerzos cooperativos llevaron a la creacion del Working Group on Time Budgets and Social Acti-
vities, durante la conferencia de la International Sociological Association celebrada en Varna (Bulgaria)
en 1970. En los afios ochenta, un grupo de investigadores, con Jonathan Gershuny a la cabeza, promo-
vio la creacion del Multinacional Time Use Study (MTUS), que pretendia armonizar los datos sobre uso
del tiempo de 24 paises a lo largo de 30 afos (Chenu & Lesnard, 2006). Este grupo de trabajo decidio
transformarse en la International Association for Time Use Research (IATUR) durante su encuentro en
Hungria en 1988. La IATUR desarrolla en la actualidad una intensa actividad con la celebracion de
conferencias bianuales y encuentros periddicos en el campo del uso del tiempo. Asimismo, mantiene
una pagina Web y es la promotora del Electronic International Journal of Time Use Research, creado en
2003.

Ademas del MTUS se han producido desarrollos importantes en la recoleccion y analisis de datos y
literatura sobre uso del tiempo. En 1985, con el apoyo de Statistics Canada se cred una importante re-
copilacion de datos de uso del tiempo, bajo la direccion de Andrew Harvey. Esa base de datos ha seqguido
creciendo y en la actualidad contiene mas de 5.000 referencias. En Europa, Eurostat ha coordinado el
desarrollo de las directrices de recopilacion de datos de la Harmonised European Time Use Study (HE-
TUS), cuyo estudio piloto se desarrollo entre 1996 y 1998 en 20 paises. La Organizacion de Naciones
Unidas ha solicitado la armonizacion de las categorias de los estudios sobre uso del tiempo y la Organi-
zacion Internacional del Trabajo también ha confeccionado guias para el desarrollo de investigaciones
sobre uso del tiempo. A través de la pagina Web del Centre for Time Use Research de la universidad de
Oxford es posible acceder a los datos del MTUS en su nueva version®, asi como a abundante informa-
cion sobre investigacion en uso del tiempo.

En definitiva, los datos sobre uso del tiempo han sido especialmente Utiles para medir el trabajo rea-
lizado en los hogares y han jugado un papel clave en el desarrollo de la sociologia de la familia y del
género (Chenu & Lesnard, 2006). Las fuentes de datos sobre uso del tiempo siguen aumentando vy
perfecciondndose, y su dmbito de aplicacion continua creciendo no sélo en el dmbito académico, sino
también en el disefio de politicas publicas y de organizacion empresarial.

C. LA INVESTIGACION SOBRE USO DEL TIEMPO EN ESPANA

La primera investigacion cuantitativa sobre uso del tiempo en Espafia fue realizada en 1965 en el mar-
co de un estudio de medios desarrollado por el Instituto ECO. Entre 1968 y 1969 este mismo instituto
elabora un gran estudio (17.899 entrevistas) para la Direccion General de Radio y Television y el Servicio
de Actividades Publicitarias del Ministerio de Informacién y Turismo. En 1972 y 1973 Radio Television

4) http://www.timeuse.org/information/studies/, 2009.



Espaiola (RTVE) realiza dos estudios que culminan con la encuesta Audiencia RTVE y empleo del tiempo
de la poblacién espariola en 1976 (ALEF-RTVE) (Raldua Martin, 1997).

En 1987 RTVE encarga al CIS la encuesta Empleo del tiempo libre y uso de los medios de comunicacion
en Esparia, que ofrece informacion sobre la distribucion del tiempo a lo largo de las 24 horas del dia.
Se aplicéd un diario que dividia el dia en intervalos de media hora. Esta encuesta tiene submuestras para
desagregar la informacién segun los diferentes dias de la semana vy dio lugar al libro Cronos Dividido.
Uso del tiempo y desigualdad entre mujeres y hombres en Esparia (1990), elaborado por Ramon Ramos,
y que es uno de los referentes en el estudio del uso del tiempo en Espafia.

Las encuestas vy estudios elaborados en el CSIC (CSIC, 1990, 1995, 1998, 2003a, 2003b, 2005, 2008)
bajo la direccion de la Prof. Maria-Angeles Duran tienen como objetivo principal analizar como se
distribuyen las actividades en el interior de los hogares. La finalidad es conocer el funcionamiento del
subsistema econémico no remunerado, que carece de estadisticas oficiales similares a las dispuestas
por el subsistema remunerado, y visibilizar la aportacion al mismo de los distintos grupos sociales.
Utilizan una metodologia similar a las encuestas realizadas por el ya desaparecido Centro de Investi-
gaciones sobre la Realidad Social sobre usos del tiempo (CIRES, 1991, 1996). Se trata de encuestas de
actividades®, con muestras de aproximadamente 1.200 entrevistas, generalmente dirigidas a personas
mayores de 18 afos.

Las encuestas CSIC recaban informacion sobre hombres y mujeres en todo el territorio espafiol (CSIC,
1990, 1995, 2003) y en la Comunidad de Madrid (CSIC, 2003a, 2005, 2008). La informacion proveniente
de estas encuestas ha permitido elaborar prospecciones de la demanda de cuidados para la Comunidad
de Madrid y para toda Espafia, y ha supuesto un avance sustancial en el conocimiento de la realidad
socioeconomica espafiola y madrilefa.

Las encuestas realizadas por el Instituto de la Mujer (1993, 1996, 2001, 2006), al igual que las del CSIC,
prestan especial atencion al trabajo no remunerado en el hogar. La metodologia que siguen es también
la encuesta de actividades, aunque difieren de las del CSIC en las categorias elegidas. Las tres encuestas
elaboradas tienen los mismos objetivos y una metodologia muy similar, lo que permite realizar estudios
longitudinales. A partir de estas fuentes, el Instituto de la Mujer ha creado indicadores de discrimina-
cion, desigualdad y calidad de vida, desde una perspectiva de género, y ha estudiado su evoluciéon a lo
largo del tiempo.

Las Encuestas de Presupuestos de Tiempo (EPT) del Instituto Vasco de Estadistica (EUSTAT, 1993, 1998,
2003, 2008) tienen como antecedentes principales la Encuesta de Nuevas Demandas (CSIC, 1990) y la
primera encuesta CIRES (CIRES, 1991). Su objetivo genérico es "proporcionar a los responsables poli-
ticos, agentes econdmicos y sociales, Universidad, investigadores privados y ciudadania, en general,
informacion detallada y puntual sobre los comportamientos econdmicos, culturales y sociales de la po-
blacidn del Pais Vasco"®. Utilizan el sistema de diario y recogen informacion sobre las actividades reali-

5) Las caracteristicas de estas encuestas se describen con detalle en el Capitulo 5.
6) www.eustat.es, 2007.
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zadas entre las 0:00h y las 24:00h, en intervalos de 5 minutos. La mas reciente cuenta con una muestra
de 5.000 hogares, y dentro de ellos, 5.000 individuos de 16 y mas afios. La informacidn proporcionada
por EUSTAT ha dado lugar a la publicacién de varias monografias sobre uso del tiempo.

La actualidad de los estudios sobre uso del tiempo en Espana esta marcada por la disponibilidad de los
datos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (EET 2002-2003) (INE), y por la nueva Encuesta
de Empleo del Tiempo 2009-2010 (INE), cuyos microdatos estaran disponibles previsiblemente en 2011.
Entre otras investigaciones que utilizan informacion de la EET 2002-2003, destaca la obra de reciente
aparicion Nuevos tiempos del trabajo. Entre la flexibilidad competitiva de las empresas y las relaciones
de género, coordinada por Carlos Prieto, Ramon Ramos y Javier Callejo (2008).

D. LAS APROXIMACIONES A LOS TIEMPOS DE CUIDADO INFORMAL

A pesar de la gran cantidad de investigaciones sobre cuidado informal, se sabe muy poco sobre su
dimension cuantitativa (incidencia, prevalencia y carga del cuidado) (Bittman et al, 2004). Algunos
expertos han resaltado las dificultades para su estimacion, tanto para los expertos en encuestas sobre
uso del tiempo como para los especialistas en encuestas sobre cuidado (Casey, 2004). En el plano in-
ternacional, las investigaciones sobre tiempo dedicado a cuidado informal a mayores son multiples y
utilizan muy diversas metodologias.

Este apartado recoge con mayor profusion investigaciones que utilizan el diario de actividades en su
disefio metodologico. Uno de los primeros estudios que utiliza este sistema para cuantificar el tiempo
dedicado a cuidar personas mayores es la desarrollada por Nissel y Bonnerjea (1982) en la monografia
Family Care of the Handicapped Elderly: Who Pays?, que tuvo como principal objetivo estimar los costes
econdmicos de su atencion. Para realizar la estimacion tuvieron en cuenta los costes privados y publi-
cos, directos e indirectos. Entre ellos incluyeron la cantidad de tiempo dedicado al cuidado por la familia
y los amigos, y calcularon su coste de oportunidad.

Recientemente, hay que destacar el trabajo de Bittman, Fisher, Hill y Thompson (Bittman et al, 2004),
en el que analizan el perfil temporal del cuidador en Canada y Australia. Se trata de una interesante y
rigurosa investigacion que ofrece informacion sobre la actividad de cuidado y su impacto en estos dos
paises a través de la metodologia de diario. Ademas de contrastar el uso del tiempo de los cuidadores
con la poblacion general, realizan una comparacion de dos perfiles de cuidadores: los que residen en el
hogar del receptor y los que no.

La Tabla 3.1, elaborada a partir de datos de Casey (2004), muestra resultados de estimaciones sobre
tiempo dedicado a cuidado informal en varios paises. No es sencillo identificar el origen de las diferen-
cias de tiempo. Lo que si parece claro es que las estimaciones no varian Unicamente por el particular
contexto socioecondmico, politico y cultural de cada pais, sino que buena parte de las diferencias se
deben a la fuente de informacién y a la definicién de cuidado escogidas en cada caso. Estas diferencias
reflejan la dificultad de realizar comparaciones internacionales en los estudios sobre cuidado informal
a adultos.



TABLA 3.1.
Horas dedicadas al cuidado a la semana por los cuidadores en diferentes paises

Australia Canada Alemania Gran Bretaiia Japon
1997 1996 2002 1996/7 2001
Horas 10,2 42 21,7 14 58
3,0 varones 3,4 varones
5,0 mujeres 7,2 mujeres
Medida Mediana Media Media Media Media
Informante  Cuidadores Cuidadores de Cuidador Personas que Personas que
adultos, no sélo  mayores autoi-  principal de declararon rea-  cuidan habi-
autoidentifi- dentificados personas con lizar actividades  tualmente
cados discapacidad de cuidado
Fuente Encuesta sobre Encuesta a Encuesta a per-  Encuesta sobre Encuesta sobre

Uso del Tiempo

cuidadores de
personas ma-
yores

sonas necesita-
das de cuidado
- referencia al
cuidador prin-

poblacién con
pregunta es-

pecifica sobre
cuidado a ma-

Uso del Tiempo

cipal yores

Fuente: elaboracion propia sobre Casey, B. H. (2004). "Eldercare - what we know and what we don't know" en
International Association for Time Use Research. Annual Conference 2004. Rome.

En el ambito espafiol, han sido muchas las investigaciones que han tratado de estimar el tiempo dedicado
al cuidado informal. La diversidad metodologica es grande, por lo que las estimaciones de proporcion
de poblacion cuidadora y de tiempo de cuidado varian sustancialmente.

La Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999 (EDDES) calculd que el 4,3% de
la poblacién mayor de 6 afios recibe atencion personal de un cuidador principal. El Panel de Hogares
de la Unién Europea 2001 estimd que el 5,5% de la poblacion cuida diariamente adultos miembros
del hogar. Seguin la Encuesta CSIC sobre Uso del Tiempo en Esparia (CSIC, 2003), en torno al 9% de los
mayores de 18 afios cuido adultos miembros del hogar durante la ultima semana. Segun la Encuesta
de Empleo del Tiempo (INE, 2002-2003), el 6,4% de la poblacion cuidd adultos de su hogar el dia de la
entrevista. La Encuesta sobre Apoyo Informal a los Mayores en Esparia (IMSERSO, 2004a) calcula que el
6% de la poblacion de 18 aflos 0 mas presta ayuda a personas mayores’. La estimacion mas reciente la
ofrece el Estudio 2.758 (Barémetro de marzo de 2008) del Centro de Investigaciones Socioldgicas, que
indica que el 16,5% de la poblacion cuida todos o casi todos los dias de un familiar de 65 6 mas afios
(CIS, 2008).

7) Las caracteristicas de estas fuentes se detallan en el Capitulo 5.
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La Tabla 3.2. muestra varias estimaciones de tiempo dedicado a cuidado informal en Espafia segun
fuente, metodologia, informante y receptor del cuidado. Estas estimaciones reflejan, de nuevo, la multi-
plicidad de criterios con los que se evalua el tiempo de cuidado informal. La mayor parte de los calculos
han sido extraidos a partir de la metodologia de encuesta de actividades. Sélo la encuesta elaborada por
el CIS (Estudio 1.709) y la Encuesta de Empleo del Tiempo (INE, 2002-2003) realizan una aproximacion a
través de la metodologia de diario representativa para toda Espafia. La mayoria de los informantes son
los cuidadores, que en algunos casos se identifican como tales y en otros se deducen porque declaran
realizar actividades de cuidado. Los receptores también tienen caracteristicas diferentes: en unos casos
varian segun edad, en otros la fuente remite Unicamente a personas del mismo hogar y en ocasiones el
estudio esta focalizado en personas con una dolencia o situacion particular (por ejemplo, dependientes
por ictus o inmovilizados en el hogar).

TABLA 3.2.
Diferentes estimaciones de dedicacion a cuidado informal
por los cuidadores en Espafa, segun fuente

Metodologia Fuente Informante Receptores I-.Ior.aS
diarias
1 EDDES 1999 Receptor >64 42
2 PHOGUE 2001 Cuidador no auto-identificado >17 54
Encuesta de 3 EUTE 2003 Cuidador no auto-identificado >17 del hogar 41
actividades 4 £l 2004 Cuidador auto-identificado 64 1
5 ISEDIC, 2004 Cuidador auto-identificado >17 ICTUS 14,3
6  Delicado, 2006 Cuidador auto-identificado >17 inmovilizados 19,6
Diario de 7 CIS-RTVE, 1987 Cuidador no auto-identificado >17 de la familia 2,7
actividades 8  EET 2002-2003 Cuidador no auto-identificado ~ >17 del hogar 1,6

Fuente: elaboracion propia sobre datos de las encuestas sefialadas.

(1) Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (INE, 1999).

(2) Panel de Hogares de la Union Europea (INE, 2001).

(3) Encuesta CSIC sobre Uso del Tiempo en Esparia (CSIC, 2003).

(4) Encuesta sobre Apoyo Informal a los Mayores en Esparia (IMSERSO, 2004a).

(5) Informe sobre el Impacto Social de los Enfermos Dependientes por Ictus (2004).

(6) Delicado Useros, M.V. (2006). "Caracteristicas sociodemograficas y motivacion de las cuidadoras de personas dependientes.
¢Perfiles en transicion?" Praxis socioldgica n° 10, vol., pp. 200-234.

(7) Encuesta sobre Empleo del Tiempo Libre y Uso de los Medios de Comunicacion en Esparia (CIS, Estudio n° 1.709, 1987). Tiempo
correspondiente solo a cuidadoras. Datos extraidos de Ramos (1990).

(8) Encuesta de Empleo del Tiempo (INE, 2002-2003).



La consolidacion del cuidado informal como objeto de investigacion en Espafia podria estar relacio-
nada, entre otros elementos, con la evolucion del esfuerzo que la sociedad dedica a estas actividades.
Algunas encuestas espafiolas han utilizado una metodologia que permite indagar en la evolucion del
cuidado informal a adultos. Las encuestas CIRES y CSIC utilizaron una encuesta de actividades que hace
posible la comparacion para afios diferentes. La Figura 3.1. muestra las estimaciones para Espafa del
tiempo dedicado a cuidar adultos del hogar los dias laborables. La poblacion femenina en su conjunto
aumento su dedicacion global durante la primera mitad de los aflos noventa hasta superar la media
hora diaria de dedicacion, momento a partir del cual su dedicacion se estabilizd. De acuerdo con estas
fuentes, los hombres no han variado su dedicacidon a actividades de cuidado. No obstante, es dificil
saber si las estimaciones varian debido a cuestiones metodologicas (por ejemplo, el disefio y tamario
de la muestra) o a una evolucion real de la participacion en estas actividades (por ejemplo, por factores
demograficos).

FIGURA 3.1.
Evolucion del tiempo dedicado a cuidado a adultos los dias laborables, seguin sexo
(poblacion mayor de 18 afios) (horas y centésimas de hora). Espafia
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Fuente: elaboracion propia a partir de los microdatos de la Encuesta CSIC sobre Uso del Tiempo en Espafia 2003 y sobre datos de
las encuestas citadas elaborados por Duran y Zambrano y publicados en Durdn (1998), “La }nvestigadc’)n sobre uso del tiempo
en Espafia: Algunas reflexiones metodoldgicas”, Revista Internacional de Sociologia, Tercera Epoca, n°18, Septiembre-Diciembre,
1997, pp. 181-186.

Las Encuestas de Presupuestos Temporales desarrolladas por EUSTAT para el Pais Vasco son las tnicas en
el ambito espafiol que permiten un sequimiento longitudinal de la dedicacion a cuidado a través de la
metodologia de diario. La Figura 3.2. muestra los resultados sobre tiempo dedicado a cuidado informal
por el conjunto de la sociedad vasca en 1993, 1998, 2003 y 2008.
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FIGURA 3.2.
Evolucion del tiempo dedicado a cuidado a adultos en un dia tipo, segtin sexo
(poblacién mayor de 16 afios) (horas y minutos). Comunidad Auténoma del Pais Vasco
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Fuente: elaboracion propia sobre datos de EUSTAT (www.eustat.es).

Aunque son cifras muy pequefas, el conjunto de las mujeres de 18 6 mas afios dedicaron siete minutos
diarios como promedio a cuidado informal en 2008, mas del doble de lo que dedicaban en 1993. Los
hombres también han aumentado ligeramente su dedicacion. Aunque conviene tomar los datos con
precaucion, tanto las encuestas CIRES y CSIC como la elaborada por EUSTAT reflejan un aumento del
cuidado informal global durante las ultimas dos décadas en Espafia.

4. EL ESTUDIO DEL CUIDADO INFORMAL EN EL DISENO
DE POLITICAS PUBLICAS

La sociologia pretende conocer la realidad social, con el fin ultimo de construir, disefiar y controlar las
transformaciones sociales y hacer frente a los problemas existentes. Desde su nacimiento, esta disci-
plina ha estado ligada al objetivo de crear una sociedad mejor. Sin embargo, hay varios elementos que
dificultan la aplicacion a la sociedad de los conocimientos producidos por la ciencia social. En primer
lugar, en muchas ocasiones la actuacion de las administraciones publicas (o su ausencia) obedece a
criterios diferentes a los que apunta la investigacion social, fundamentalmente de caracter ideolégico
o partidista®. En sequndo lugar, es frecuente que desde el ambito socioldgico se deriven varias solucio-
nes, en ocasiones opuestas, para un mismo problema; es decir, no se discute unicamente la inclusion o

8) Partidismo, seguin la RAE, es “la adhesion o sometimiento a las opiniones de un partido con preferencia a los intereses
generales” (www.rae.es, 2008).



exclusion de un determinado derecho desde el sistema publico, sino también las multiples posibilidades
de accion y sus potenciales efectos (Herrera & Caston, 2003).

Aparte de lo mencionado, los programas destinados a las personas dependientes han tenido dos impor-
tantes obstaculos para lograr un mayor desarrollo: en primer lugar, hay necesidades importantes que no
son visibles de cara al espacio publico vy, por tanto, tampoco susceptibles de ser atendidas; y en sequndo
lugar, la relativa escasez de investigaciones sobre las consecuencias de los estados de salud en las perso-
nasy en su entorno social ha impedido el avance y la mejora de los servicios destinados a atenderles.

Es importante diferenciar entre el analisis de los medios que las administraciones publicas utilizan
para conseguir sus objetivos y el debate sobre la pertinencia de los objetivos en si mismos. Segun
Bryant (2002), los nuevos objetivos en la implementacion y desarrollo de politicas publicas surgen
principalmente de la capacidad de influencia de tres grupos: (1) los cientificos y profesionales en el
estudio de las politicas publicas, (2) los activistas y (3) los sectores poblacionales afectados. Cada uno
de estos agentes elabora un conjunto de ideas que resulta de la combinacion de los distintos tipos de
conocimiento: instrumental (conocimiento cientifico tradicional), interactivo (procedente del didlogo
e informacion sobre la relacion y experiencia de los miembros de la comunidad) o critico (centrado en
la influencia sobre la sociedad de las fuerzas politicas y econdmicas). Una vez construido, parte de ese
conocimiento se filtra en las instituciones publicas y produce cambio politico, a través de dos patrones
(Bryant, 2002): (a) cambio rutinario, en el que se produce un aumento o extension de las practicas poli-
ticas ya implementadas; o (0) cambio de paradigma, que supone pensar la cuestion de un modo distinto
a como se ha hecho hasta el momento (Figura 3.3.).

FIGURA 3.3.
Marco conceptual del proceso de cambio en la implementacion de politicas ptblicas

Cientificos y profesionales Poblacion afectada

Conocim. Conocim. Conocim. Conocim. Conocim. Conocim. Conocim. Conocim. Conocim.
critico instrumental  interactivo critico instrumental interactivo critico instrumental interactivo

INSTITUCIONES
PUBLICAS

Cambio politico Cambio politico
rutinario paradigmdtico

Fuente: elaboracion propia a partir de Bryant, 2002.
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En el desarrollo de una cuestion politica participan multiples variables: la ideologia de los poderes
publicos, las alianzas, conflictos y luchas de poder en la comunidad politica de referencia, la dinamica
econdmica del territorio, las presiones de grupos de poder, el conjunto de ideas que circulan sobre la
problematica en cuestion, la capacidad de organizacion de las personas implicadas (al transformar su
conocimiento interactivo en conocimiento critico) y el nivel de intervencion de las personas no impli-
cadas directamente.

En Espafa, a partir del aflo 2000, la comunidad cientifica encabezada por la Sociedad Espafiola de
Geriatria y Gerontologia e instituciones como el Defensor del Pueblo y diferentes asociaciones de afec-
tados, empezaron a reclamar al gobierno actuaciones para garantizar, como un derecho de ciudadania,
la cobertura de los cuidados de las personas dependientes (Escuredo, 2007). La Ley de Dependencia es
fruto de este proceso de cambio, asi como de un contexto politico en el que el voto de los mayores es
un factor fundamental en las elecciones (Bazo, 1990).

La deteccion de necesidades en torno a la dependencia

Uno de los cometidos de la investigacidn social sobre dependencia es identificar y cuantificar necesida-
des y demandas para que sea posible asignar recursos para su satisfaccion. Si la invisibilidad, a ojos de
las instituciones publicas, de las condiciones de vida en las que viven algunos mayores es preocupante,
la invisibilidad de la dificil situacion de muchos cuidadores informales es mucho mas pronunciada.

Uno de los principios en los que se inspira la Ley de Dependencia es “la valoracion de las necesidades de
las personas, atendiendo a criterios de equidad, para garantizar la igualdad real” Equidad puede ser de-
finida como la disposicion del animo que mueve a dar a cada uno lo que merece, y merecer es "hacerse
digno de premio o castigo". De este modo, el principio en que se inspira la ley puede redefinirse como
sigue: “La valoracion de las necesidades de las personas, atendiendo a criterios de lo que se considera
digno de ser satisfecho, para garantizar la igualdad real” Son las necesidades de los cuidadores infor-
males dignas de ser satisfechas? Desde nuestro punto de vista la respuesta es claramente afirmativa.

Los objetivos de las politicas se fundamentan en la deteccion de necesidades en una poblacion. Una
vez establecidos los objetivos se procede al disefio de medidas concretas, que se aplican en funcion de
las expectativas respecto a su eficacia y eficiencia. La eficacia (o el grado en que contribuyen a cubrir
los objetivos) equivale a la diferencia entre el nivel de necesidad inicial y el nivel de necesidad tras la
aplicacion de la medida. Su eficiencia se evalua relacionando su eficacia con su coste:

EFICACIA = Necesidades antes del servicio - Necesidades tras el servicio
EFICIENCIA = Eficacia servicios | coste de servicios

La definicion de las necesidades esta en el origen del disefio y de la evaluacion de las politicas publicas.
Los indicadores para la deteccién de necesidades de los que se sirven las administraciones publicas

9) www.rae.es, 2008.



han sido institucionalizados por su publicacion en el BOE™, en el Baremo de Valoracién de los grados y
niveles de Dependencia (BVD):

a) Nivel y grado de dependencia.

b) Problemas en el desarrollo de tareas.

c) Nivel de desemperio en el desarrollo de tareas.

d) Grado de apoyo que requiere para el desarrollo de tareas.

e) Capacidad econdmica del solicitante.

Tal y como describe la Figura 3.4., el primer paso en el disefio y aplicacion de las politicas es evaluar las
necesidades susceptibles de atencion, en este caso, de las personas dependientes. Una vez realizada esa
evaluacion se disefia el Programa Individual de Atencion (PIA), a través del que se establece el conjunto
de medidas a aplicar en el caso concreto. Finalmente, se ponen en marcha las actuaciones prescritas,
que han de ser evaluadas periddicamente para conocer su eficacia.

FIGURA 3.4.
Fases en el disefio y aplicacion de politicas publicas de atencion a la dependencia.
Los dependientes como objeto de las politicas

LA INVESTIGACION SOBRE CUIDADO INFORMAL: ANTECEDENTES

Fuente: elaboracion propia.

-
-
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Desde nuestro punto de vista, el modelo actual de atencion a las personas mayores dependientes tiene

las siguientes premisas implicitas:
1. La dependencia de un individuo genera necesidades solo para ese individuo.

2. Las politicas de atencién a la dependencia se dirigen a individuos aislados.

10) BOE n° 96 de 21 de abril de 2007.
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3. Un cambio en las necesidades de la persona dependiente no implica un cambio en las necesida-
des de su entorno social (por tanto, el entorno de la persona dependiente no se vera afectado
por las politicas aplicadas).

Junto con las ayudas técnicas, las ayudas personales constituyen un elemento fundamental en la auto-
nomia de las personas dependientes y su calidad de vida. Sin embargo, el BVD sélo tiene en cuenta las
ayudas técnicas para valorar la dependencia. La ley indica que la prioridad en el acceso a los servicios
y la cuantia de las prestaciones dependeran del grado y nivel de dependencia del solicitante y, a igual
grado y nivel, por su capacidad econémica. Los criterios para priorizar el acceso a los servicios se basan
Unicamente en la persona dependiente, a pesar de que su disfrute también tiene consecuencias en su
entorno social.

Desde nuestro punto de vista, los criterios para la provision de servicios deben considerar también la
situacion de los cuidadores informales y del resto de la red social del receptor. La elaboracion del PIA de-
beria prever el impacto que la aplicacién de los servicios tendra en su entorno social y tener en cuenta
no solo la opinion de las personas dependientes (aunque indudablemente es |a prioritaria), sino también
la de los potenciales cuidadores informales. Es necesario introducir las necesidades del entorno social
en los objetivos de las politicas publicas, lo que exige redefinir las premisas del modelo de atencion del
modo siguiente:

1. La dependencia genera necesidades en el individuo que la experimenta y en su entorno social.

2. Las politicas de atencion a la dependencia se dirigen a personas en entornos sociales diferen-
ciados.

3. Un cambio en las necesidades de la persona dependiente implica un cambio en las necesidades
de su entorno social.

Para ser coherentes con este planteamiento, la deteccion de necesidades ha de integrar indicadores
sobre el entorno social en el disefio y evaluacion de las medidas. Los indicadores actuales podrian
complementarse con el tamafio de la red de cuidado de la persona dependiente o la situacion socioeco-
némica de los cuidadores informales. Seria positivo también evaluar el posible impacto de la aplicacion
del servicio a través de otros indicadores, como la repercusion del servicio en la salud y en la situacion
laboral y econdmica de las personas del entorno a corto, medio y largo plazo. El modelo de disefio y
aplicacion de las politicas publicas quedaria como muestra la Figura 3.5.



FIGURA 3.5.
Fases en el disefio y aplicacion de politicas publicas de atencion a la dependencia.
Los dependientes y su entorno como objeto de las politicas

La inclusion del entorno social de las personas dependientes en el disefio de actuaciones lo hace nota-
blemente mas complejo. Sin embargo, seran politicas mas eficaces en la satisfaccion de las necesidades

de las personas dependientes y de quienes les rodean, y daran lugar a un sistema de atencion mas
eficiente desde el punto de vista no sélo econémico, sino también social y humano.

Fuente: elaboracion propia.

En cualquiera de los casos, la Ley de Dependencia generara un cambio en la implementacién de politicas
publicas. Su articulacion final desvelara si este cambio sera rutinario, es decir, hasta qué punto persistira
la omision de la situacion de los cuidadores informales en el disefio de medidas colectivas; o si el cam-
bio sera paradigmatico, esto es, si habra un giro hacia una mayor libertad de eleccion de los cuidadores
informales y hacia la igualdad efectiva entre hombres y mujeres en el cuidado.

LA INVESTIGACION SOBRE CUIDADO INFORMAL: ANTECEDENTES
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Capitulo 4. Factores sociodemograficos
y contexto social del cuidado informal:
el estado de la cuestion






“La enfermedad es un huésped no invitado que debe ser incorporado a la vida familiar”
Rolland, (1999: 251)

La literatura sobre el cuidado informal a mayores ofrece cierto consenso al sefialar los factores mas
relevantes en el estudio del cuidado informal: la situacion de salud, el género, la edad y la relacion
de parentesco son elementos que se consideran en la mayoria de investigaciones. Ademas, hay otras
variables a las que se atribuye diferente importancia en funcion del aspecto del cuidado que se desea
estudiar, de la perspectiva de la investigacion y de la informacion disponible. Cabe resaltar las de ca-
racter socioecondmico, como la relacion con la actividad econdmica del cuidador, el nivel de estudios
o los ingresos del hogar; y variables relativas al contexto social, como el tipo de familia, de hogar o la
existencia de cuidados formales en el entorno. Se han sefialado también, aunque de forma mas mino-
ritaria, factores como el contexto cultural (Seltzer & Heller, 1997), la raza (Lefley, 1997) o la historia de
la relacion entre cuidador y receptor (Walker et al, 1995).

La investigacion sobre cuidado informal ha atribuido a las variables individuales de cuidador y receptor
un gran protagonismo explicativo, aunque no resulta sencillo ponderar de modo preciso el efecto de
los factores individuales por separado, debido a la compleja interaccion que se produce entre ellos y
a la influencia de variables de contexto. Una mejor comprension del fenomeno del cuidado informal
implica intentar desenredar el efecto de los diferentes tipos de variables, aunque no es tarea facil. Como
sefiala Herrera, “cualquier tipo de asistencia elaborada y quien propiamente la produce son factores
interconectados" (Herrera, 1998: 260).

1. LA EDAD Y LOS CICLOS FAMILIARES

Las capacidades bioldgicas y el rol social varian segun la edad. Cada fase vital tiene unas exigencias
particulares, derivadas de la relacion con la actividad econdmica y la vida familiar, que influyen y se ven
influidas por el cuidado informal. La posicién en el ciclo vital es fundamental para entender los dife-
rentes usos del tiempo (Gershuny, 2000; Lawton, Moss, Winter et al, 2002), y se ha sefialado como la
variable mas significativa en las actividades que se desarrollan y el tiempo que se les dedica (Harvey et
al, 1984, en Del Barrio, 2007). La edad afecta al nivel de actividad individual (Pentland & McColl, 1999b)
y a las actividades que los individuos consideran significativas (Morgan & Jongbloed, 1990).

Existen pruebas de que participan en el cuidado individuos de todas las edades, incluidos los menores
de edad, aunque es mas frecuente que las redes de cuidado estén formadas por personas de edades
intermedias (Fast, Keating, Otfinowski et al, 2004). La edad de cuidador y receptor estan en relacion con
su salud, su posicién en la familia, su situacion respecto al empleo y el tiempo que dedican a cuidar. Los
cuidadores de edades mas avanzadas sufren en mayor medida las consecuencias negativas del cuidado
en sus diferentes dimensiones (salud, relaciones sociales y situacion econdmica), aunque Montgomery
(1985) hallo que a medida que aumenta la edad de los cuidadores disminuia su carga subjetiva.

La edad esta en conexion directa con las relaciones intergeneracionales e intrageneracionales. Las re-
laciones intergeneracionales se producen entre la persona mayor y aquellos que son sustancialmen-
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te mas jovenes (Chappel, Strain & Blandford, 1986). Las relaciones intrageneracionales se desarrollan
frecuentemente entre pares, con quienes se comparte no solo edad, sino también status social. Los
cuidadores jévenes suelen ocuparse de su padre o su madre estableciendo un vinculo intergeneracional,
mientras que los cuidadores de mayor edad lo hacen de su conyuge o, en circunstancias mas excepcio-
nales, de sus hermanos, primos o amigos -relaciones intrageneracionales-.

El cuidado ha sido estudiado como una forma de apoyo que tiene consecuencias en las relaciones in-
tergeneracionales. Asi, se ha hablado del "modelo de la solidaridad intergeneracional” y del "“modelo de
la ambivalencia intergeneracional” (Bazo, 2002). El primero se refiere a las relaciones de apoyo mutuo
que se establecen entre generaciones y el sequndo a las potenciales tensiones y contradicciones que
resultan de su interaccion. Ambos modelos permiten interpretar las consecuencias del cuidado en la
relacion entre generaciones en dos dimensiones: (a) a nivel de la estructura social y las normas, y (o) a
nivel subjetivo, en términos de emociones y motivaciones.

Generalmente, los cuidadores mas jovenes hacen frente a cargas mas diversas, llegando en algunos
casos a atender demandas de cuidado de la misma generacion (conyuges), de la generacién anterior
(padres) y de generaciones posteriores (hijos o nietos). La diversidad de demandas de cuidado informal
en un mismo periodo esta relacionada con el aumento en la percepcion de carga (Call et al, 1999). Las
mujeres entre 40 y 60 afnos que se enfrentan a demandas de atencion de diverso origen han sido con-
ceptualizadas como la "generacion sandwich” (Delicado Useros, 2006).

Los ciclos vitales de los individuos estan estrechamente conectados con los ciclos familiares. Una fami-
lia formada por un matrimonio joven e hijos pequefios tiene necesidades muy diferentes veinte afios
después, cuando los hijos estan en la antesala de la emancipacion, o cuarenta afios después, cuando los
hijos ya han tenido descendencia y sus padres necesitan cuidados a la salud.

En relacion con la enfermedad, algunos autores atribuyen a la institucion familiar el funcionamiento
de un sistema social’ que seguiria un principio de homeostasis?. Este principio actuaria "para que el
sistema familiar trate de encontrar el mejor ajuste entre las necesidades del miembro enfermo vy el resto
del sistema familiar, buscando el equilibrio entre prestar los mejores cuidados al enfermo'y, si es posible,
salvaguardar la vida personal, familiar, social y laboral del resto de la unidad de convivencia” (Martinez
Roman, 2002: 151).

En la evolucion de la familia se conjugan fuerzas centrifugas y centripetas a lo largo del tiempo (Lefley,
1997; Rolland, 1999). Las fuerzas centrifugas son aquellas por las que la familia tiende a disgregarse;
un ejemplo es el emparejamiento de los hijos, que generalmente desemboca en un distanciamiento
de la familia de origen. Las fuerzas centripetas son aquellas que tienden a unir y consolidar la unidad
familiar. La hipdtesis es que los familiares de enfermos cronicos mantienen una orientacion centripeta
en sus relaciones familiares a lo largo de la enfermedad.

1) Sistema: "Conjunto de reglas o principios sobre una materia racionalmente entrelazados entre si* (www.rae.es, 2007).
2) La homeostasis es un concepto muy utilizado por la Teoria de Sistemas y hace referencia a la "autorregulacion de la
constancia de las propiedades de otros sistemas influidos por agentes exteriores" (22 acepcion) (www.rae.es, 2007).



La falta de armonia en la familia contribuye de manera significativa al aumento de la carga global de
cuidados (Losada, Montorio, Izal & Marquez, 2006). Desde el punto de vista de los mayores, algunas
investigaciones apuntan que es probable que los conflictos familiares reduzcan el apoyo a las personas
que requieren ayuda (Kahana & Young, 1990). Asi pues, el conflicto o ausencia de armonia familiar tiene
consecuencias negativas en el receptor de los cuidados, que recibe menos apoyo, y en el cuidador, que
percibe una mayor carga. Es posible que un contexto familiar con relaciones deterioradas desemboque
en una falta de reconocimiento de la labor del cuidado.

El hecho de tener otras cargas familiares (como las filiales) ademas de los mayores dependientes, tiene
consecuencias importantes en la provision de cuidado y en la vida de los cuidadores. A pesar de que los
nifios generan mucho trabajo doméstico, su presencia tiene también efectos positivos. Call et al. (1999)
asocian la convivencia con nifios con una reduccion del sentimiento de aislamiento y los consideran
una fuente de compafiia, apoyo y contacto de cuidadores y receptores. Sin embargo, estos autores afir-
man que tener nifios en casa no tiene especial relevancia en la percepcion de carga. El papel de los nifios
y adolescentes en el cuidado informal de personas mayores apenas ha sido estudiado por la literatura
por su caracter minoritario y la dificultad de su investigacion.

2. LA SITUACION DE SALUD Y LAS ETAPAS DE LA ENFERMEDAD

La amplitud en la gama de discapacidades es la principal causa de que el fenémeno del cuidado infor-
mal tenga un cardcter tan heterogéneo. El tipo de discapacidad y el grado de dependencia de la persona
a la que se cuida son determinantes fundamentales de la intensidad y el tipo de cuidado, y constituyen
el mejor indicador para representar la necesidad de cuidado (Call et al, 1999). Algunas investigaciones
sefialan que son precisamente los mayores con dificultades mas pronunciadas quienes tienen redes de
apoyo social mas reducidas, mas débiles y menos diversas (Keating et al, 2003; Puga, 2007), pues tienen
mas probabilidades de haber perdido al conyuge y a los miembros de la misma generacion, o de que
éstos también tengan dificultades para mantener vinculos sociales.

Ambos indicadores, grado vy tipo de discapacidad, influyen en la idea de cuan necesaria es la ayuda y
cuan satisfecho con ella estd el receptor (Call et al, 1999). Cuanto mas grande es la necesidad de cui-
dado (salud y estatus funcional deficientes), mayor reconocimiento social tiene el cuidado y menor es
la percepcion de la carga, independientemente de la cantidad de cuidado provista (Call et al, 1999). La
identidad del cuidador también se ve afectada por el grado de dependencia: los varones atienden gene-
ralmente discapacidades de caracter leve y es mas frecuente que las mujeres se ocupen de situaciones
con mayor carga de cuidado (Bittman et al., 2004).

Los efectos de la ayuda en el cuidador dependen también del grado y tipo de discapacidad de la persona
cuidada (Lefley, 1997; Walker et al, 1995). El nivel de necesidad de la persona cuidada incrementa el
valor del tiempo dedicado al cuidado y reduce el valor del tiempo invertido en trabajo pagado u ocio
(Sarasa & Mestres, 2007). Por ello, los cuidadores invierten menos tiempo en ellos mismos cuando la
necesidad de atencion del familiar es mayor (Montoro Rodriguez, 1999).
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Existe una relacion significativa entre el estado de salud y la percepcidn subjetiva de soledad: las perso-
nas mas enfermas se sienten mas solas, y viceversa (Bazo, 1990). Ello explica la importancia del apoyo
emocional y psicolégico en el cuidado informal a personas dependientes. En muchas ocasiones, los
cuidadores son el unico vinculo social y afectivo con el mundo mas alla del hogar. A su vez, una parte de
los cuidadores estan enfermos o tienen discapacidades. En esos casos suele producirse un apoyo mutuo
y no es facil distinguir quién cuida a quién, especialmente entre parejas donde ambos experimentan
discapacidades (Otero et al., 2006).

Walker et al. (1995) han puesto en duda que el nivel de discapacidad sea determinante en la configu-
racion y consecuencias del cuidado. Estos autores consideran que, generalmente, los investigadores
no hallan correspondencia directa entre el estado de salud de la persona dependiente y el estrés del
cuidador, y que los estudios sobre correlacion entre consecuencias negativas del cuidado y tipo y nivel
de discapacidad han producido resultados inconsistentes (Walker et al, 1995). Por otro lado, se ha
sefialado que el grado de dependencia no esta asociado con el nivel de reciprocidad existente en la re-
lacion (Dwyer et al., 1994). El hecho de que la persona cuidada corresponda material o simbolicamente
al cuidador no depende solo de sus capacidades fisicas, sino que hay que acudir a otras variables para
explicar por qué y cuando se produce esa correspondencia.

Si parece haber consenso en que el cuidado de una persona con discapacidad mental es mas estresante
que el cuidado de una persona con discapacidad fisica. En esa linea, Seltzer et al. (1997) encontraron
que el tipo de discapacidad tiene especial importancia en la definicion del contexto del cuidado y en
la determinacion de los predictores del bienestar psicolégico de los miembros de la familia. Baltar et
al. (2006) concluyeron que los cuidadores de personas con demencia informaban de una peor salud
y de una mayor interferencia en su vida cotidiana que quienes cuidaban enfermos con discapacidad
funcional, y que el apoyo social recibido por el cuidador es menor en casos de demencia que en casos
de dependencia funcional. Cabe preguntarse hasta qué punto esta diferencia es consecuencia Unica-
mente del desgaste psicoldgico del cuidador o si también entra en juego la visibilidad social de cada
tipo de discapacidad. La ya citada investigacion de Montoro Rodriguez (1999) hallé que los cuidadores
de personas con problemas cognitivos soportaban una mayor carga emocional.

Las etapas de la enfermedad y las demandas de cuidado

El cuidado es parte de un proceso que esta sujeto a la evolucion de la enfermedad y a los ciclos vitales
de cuidador y receptor (Kahana & Young, 1990). Es necesario entender las enfermedades cronicas,
la discapacidad vy el cuidado informal como procesos en desarrollo con puntos de referencia que
marcan diferentes fases (Call et al, 1999), con caracteristicas particulares: la carga tiene diferentes
efectos a lo largo del tiempo y los roles sufren cambios relevantes durante la evolucion de la situacion.
Las referencias temporales no tienen por qué ser cronoldgicas, sino que pueden consistir en hitos o
acontecimientos que han marcado la evolucion de la relacion de cuidado. Los actores tienen como
punto de referencia el estado de la relacion antes de la existencia de la dependencia fisica, pero una
vez que la demanda de cuidados se desencadena, la relacion entre el cuidador y receptor se reevalua
y modifica.



La dimension temporal es un elemento central en las enfermedades cronicas (Rolland, 1999). El cuidado
informal a personas mayores suele ser un proceso sostenido en el tiempo que se extiende varios afios.
Las consecuencias del cuidado no tienen la misma incidencia al comienzo -cuando se desencadena la
demanda de cuidados- que al final de la relacion de cuidado -cuando la muerte del familiar es inevita-
ble-. La aprehension del caracter procesual del cuidado ha sido considerado uno de los desafios en su
estudio (Montoro Rodriguez, 1999).

La mayoria de los estudios sittian el promedio de tiempo de cuidado en al menos 5 afos (Delicado
Useros, 2006; Duran, 2004; IMSERSO, 2005; Montoro Rodriguez, 1999). La duracion del cuidado esta
relacionada con el vinculo entre cuidador y receptor: los conyuges, hermanos/as e hijas cuidan durante
mucho mas tiempo que otros familiares o instituciones. La cercania de parentesco y el pertenecer a la
misma generacion son elementos determinantes en la perdurabilidad del cuidado informal.

Las primeras demandas de cuidados, que no interfieren en otras esferas de la vida del cuidador (o lo
hacen minimamente), se proveen con un escaso coste; sin embargo, cuando la carga de cuidado es
muy alta, cada unidad afadida supone un gran esfuerzo (aumento del coste marginal). No es lo mismo
analizar la relacion de cuidado informal al principio que al cabo de unos afios o cuando ya se vislumbra
el desenlace. En esta linea, Abengozar y Serra (1997, en Losada Baltar et al, 2006) hallaron una relacion
significativa entre el tiempo que los cuidadores informales de personas con demencia llevan cuidando
y el aumento de las discusiones familiares.

Cada etapa de la enfermedad demanda del cuidador un tipo especifico de atencion, que depende de
la capacidad de comunicacion y afecto que el paciente muestre o sea capaz de desarrollar (Montoro
Rodriguez, 1999). Rolland genera una tipologia que agrupa las enfermedades de acuerdo con sus si-
militudes y diferencias en sus patrones psicosociales. Describe tres fases en la evolucion psicosocial
respecto a las enfermedades cronicas, a las que hemos afiadido una cuarta:

1. Fase de crisis: periodo en el que se manifiestan los sintomas y momento en que se produce el re-
ajuste y el plan de tratamiento y de asistencia. Este periodo implica la realizacion de numerosas tareas,
que incluyen:

a. Creacion de un significado sobre la enfermedad para mantener una sensacion de control de Ia
situacion.

b. Proceso de afligimiento por la pérdida de la identidad del familiar antes de la enfermedad. En
las discapacidades sobrevenidas siempre se produce un luto (mourning) por la persona que era
antes de la misma. En las congénitas también se produce, pero en menor medida, por la persona
que podria haber sido y nunca sera (Lefley, 1997).

c. Aceptacion de que la situacion permanece en el tiempo.

d. Organizacién a corto plazo para dar respuesta a la crisis, mientras la familia desarrolla mecanis-
mos para hacer frente a la incertidumbre o a la amenaza de la pérdida.

e. Aprendizaje para convivir con los sintomas y tratamientos de la enfermedad.
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f.  Establecimiento de una relacion de trabajo con profesionales e instituciones. Los primeros en-
cuentros y consejos dados en este periodo pueden considerarse el “marco del suceso" (framing
event). Las familias aprenden las conductas transmitidas por los profesionales.

2. fase cronica (el largo trayecto o long haul): periodo marcado por el ritmo de la enfermedad: epi-
sodica, constante o progresiva. Es la vivencia cotidiana de la enfermedad cronica, en la que existe el
peligro de que:

a. El cuidador informal sufra burnout (se quema).
b. Las relaciones con familiares se deterioren.
c. Sevulnere la autonomia e intimidad de enfermo y cuidador.

d. No se redefinan adecuadamente los objetivos en desarrollo de cuidador y receptor con los limi-
tes de la enfermedad.

3. Fase terminal: las familias que se adaptan mejor a esta fase son aquellas que son capaces de transfor-
mar sus perspectivas de control de la enfermedad a un proceso satisfactorio de "dejarle ir" (letting go).

4. Fase de interpretacion: aunque Rolland no la establece, seria posible afiadir una cuarta fase, que se
produce una vez finalizada la convivencia con el enfermo -tras su muerte o institucionalizacién-. Se
trata del periodo en el que los familiares interpretan, con una minima distancia temporal, lo sucedido
durante las etapas anteriores. El sentido que se otorga a la experiencia del cuidado a posteriori es
determinante desde el punto de vista del bienestar del cuidador en el futuro. En este sentido, Rolland
sefala que es primordial entender las creencias y herencias multigeneracionales que guian tanto la
construccién de significados de los problemas de salud, como las relaciones de cuidado®.

La interaccion de los ciclos individuales, familiares y de la enfermedad

Rolland sefala que las fases se enlazan a través de periodos de transicion, que se producen cuando las
familias reevaluan el ajuste entre la estructura de su vida anterior y las demandas de la enfermedad en
desarrollo. Estos periodos de transicion, en los que se produce el acoplamiento entre los ciclos de la en-
fermedad, la familia y los individuos, se caracterizan porgue suponen un mayor grado de vulnerabilidad
(Figura 4.1.). La enfermedad y discapacidad tienden a llevar los procesos individuales y familiares hacia
situaciones de transicion y de mayor cohesion (Rolland, 1999). Son momentos en los que la familia y
los individuos buscan formulas para adaptarse a los nuevos desafios de la dependencia.

3) Este autor enfatiza la importancia de las creencias sobre la salud en la familia, pues “un primer desafio para la familia
es la creacion de un significado para la experiencia de la enfermedad que promueva una sensacién de competencia y
control” (Rolland, 1999: 251). Resalta también la relevancia de creencias sobre la normalidad, la relacion cuerpo-mente, el
control y dominio, el optimismo y el pesimismo, los significados de salud, las causas y consecuencias de la enfermedad, y
los rituales familiares relacionados con la salud y la muerte.



FIGURA 4.1.
Vulnerabilidad y adaptacion de las familias cuidadoras

Especial vulnerabilidad

Transicion Estabilidad Transicion Estabilidad Transicion

Fuente: elaboracion propia.

De este modo, el proceso del cuidado es el resultado de la conjuncion de tres ciclos: el de la enfermedad-
discapacidad, el individual (de cuidador y receptor) y el familiar. De esa interrelacion resultan diferentes
fases marcadas por el estado de la relacion entre cuidador y receptor. Para evaluar la relacion de cui-
dado es necesario, por tanto, evaluar las caracteristicas de la familia, las situaciones personales y los
tipos de demanda (fisica y psicosocial) fruto de la discapacidad. No es importante sélo la frecuencia o la
cantidad de recompensas o costes, sino el momento en que se producen durante el proceso dinamico
de la relacion de intercambio (Molm, 1991: 481).

En Espafia se han encontrado pocas investigaciones longitudinales sobre cuidado informal. Una de ellas
es la desarrollada por Otero et al. (2006), que entrevistaron dos veces a una muestra de cuidadores en
el intervalo de un afio (1996 y 1997). La principal dificultad para extraer resultados concluyentes es el
escaso tamano muestral (194 cuidadores) y, sobre todo, la elevada tasa de abandono del seguimiento,
en torno a un tercio del total de la muestra, que muestra la dificultad técnica de una investigacion de
estas caracteristicas. Sus resultados demuestran la importancia de la actividad social en el manteni-
miento de una vida saludable.

Otra interesante investigacion es la desarrollada por Rivera Navarro (1999a), que analizo, entre otras
cuestiones, la evolucion del apoyo recibido por una poblacion de mayores con demencia en 1994/1995
y en 1996 (132 en la primera oleada, de los cuales 97 fueron estudiados también en la sequnda). Entre
los resultados mas relevantes, se observd un incremento de la demanda de ayuda por el aumento de la
severidad de la demencia, lo que implico a su vez mas tiempo de cuidado, un mayor deterioro del estado
de salud de los cuidadores, mas apoyo durante la noche y mas cuidadores que consumian sedantes o
tranquilizantes. En general, los cuidadores sobrecargados intensamente pasaron del 56% al 70% entre
unay otra oleada.

3. LOS ROLES DE GENERO

El género es el conjunto de aspectos sociales de la sexualidad, es decir, los comportamientos y valores
asociados al sexo, independientemente del sexo bioldgico real. El individuo, en funcion de su posicion
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en la estructura social, y a través de un proceso de autoidentificacion e heteroidentificacion*, desarrolla
diferentes conductas, experiencias, percepciones y expectativas sociales. Es lo que se conoce como
rol social. Los comportamientos y actitudes sociales que desarrollan los individuos a partir de su sexo
bioldgico constituyen su rol de género.

Bazo y Dominguez-Alcon (1996) plantean que el origen del cuidado esta en una especie de imperativo
social, que se interioriza como coercion moral (Bazo y Dominguez-Alcon, 1996). Los roles que se desa-
rrollan en la familia interaccionan dinamicamente con los roles desarrollados en el resto de instituciones.
En el contexto del cuidado, las relaciones intra-familiares estan condicionadas fundamentalmente por
tres tipos de expectativas: (1) las que derivan de la posicion en la familia de cuidadores y receptores, (2)
las que derivan del género y (3) las que provienen de las relaciones de intercambios pasados entre los
miembros. Se ha argumentado que el cuidado informal no es mas que la intensificacion de un patron de
ayuda preexistente en las relaciones intergeneracionales y de género (Walker & Pratt, 1991).

El trabajo de cuidado informal ha sido y es desarrollado fundamentalmente por mujeres, y se ha demos-
trado que las personas mayores dependientes con redes sociales en las que predominan mujeres reciben
mas cuidado que aquellas con redes predominantemente masculinas (Fast et al, 2004). Las mujeres
dedican mas tiempo y se ocupan de actividades mas complejas y de la coordinacion general del apoyo
(Bittman et al,, 2004). El porcentaje de mujeres entre los que cuidan alcanza el 84% (IMSERSO, 2005).
El género no solo influye en la actividad de cuidado, sino que opera intensamente en la distribucion
temporal de todas las actividades de la vida cotidiana, tanto en la esfera privada como en la publica,
algo que ha sido demostrado por los estudios sobre uso del tiempo (Bittman, Fisher, Hill et a/., 2005;
Durdn, 1997a; Gershuny, 2000; Ironmonger, 2004).

En la literatura antropoldgica queda ampliamente constatado que la polarizacion entre el ambito pro-
ductivo y reproductivo esta todavia presente en la sociedad, asi como la fuerte vinculacién de la mujer
a este ultimo. Esta relacion conecta la labor del cuidado con el colectivo femenino, pues dicha actividad
se produce fundamentalmente en el hogar, ya sea propio o ajeno (Martinez Veiga, 1995). Contintan
muy extendidas las creencias tradicionales sobre las funciones de las mujeres como proveedoras natu-
rales de cuidado (Bazo, 1998; Olson, 2003; Ungerson, 1987), que supuestamente atesoran un instinto
natural para este tipo de trabajo (Bazo & Ancizu, 2004). El efecto de la interiorizacion del rol de gé-
nero se refleja en las diferencias motivacionales del cuidado (Bazo, 1998), y en aquellos estudios que
demuestran que muchas de las mujeres que realizan trabajo no remunerado para otros describen su
situacion como justa v satisfactoria (Walker et al, 1995).

Las mujeres mayores tienen niveles mas severos de discapacidad debido a su mayor esperanza de vida
y a menores niveles de ingresos e instruccion (Castejon, Esparza & Abelldn, 2007), y disponen de redes
sociales menos tupidas y diversas (Puga, 2007), lo que hace mas dificil hallar cuidadores principales en
el entorno inmediato y aumenta la probabilidad de experimentar situaciones de infracuidado.

4) Autoidentificacion es el proceso de construccion de la identidad “para si* (para el propio individuo o grupo), y heteroi-
dentificacion la atribucion de caracteristicas identitarias a un individuo por otro/s (Gomez Esteban €& Prieto, 2008: 149).



La idea misma de discapacidad esta condicionada por el género. Un buen ejemplo lo proporcionan
los mayores varones que enviudan y se enfrentan a la realizacion de tareas domésticas que antes
desarrollaban sus esposas. Parte de ellos no han realizado nunca algunas de estas actividades (Pérez
Ortiz, 2006), por lo que inicialmente no saben como enfrentarse a ellas. Aungue en este caso no existe
discapacidad fisica, si hay una discapacidad cognitiva cuyo origen es puramente social. No obstante,
la experiencia del cuidado tiene un gran potencial como transformadora de las identidades de géne-
ro. En este sentido, Rolland (1999) apunta a que cuando el hombre es recluido en el hogar por una
discapacidad entra en un contexto casi exclusivo de la mujer, posibilitando una redefinicion de roles
de género.

La vinculacion entre cuidado informal y género depende de cuestiones culturales, pero también de la
estructura del mercado de trabajo. Las mujeres son identificadas como una categoria laboral secundaria
en relacion con los varones (Gomez Esteban & Prieto, 1998), y hoy dia el mercado ofrece menos ali-
cientes a las mujeres (salario, estatus, etc.): si hubiera masy mejores oportunidades laborales para ellas,
el coste de oportunidad del cuidado informal aumentaria y su dedicacion a esta actividad se reduciria
(Sarasa & Mestres, 2007).

¢Diferentes efectos del cuidado para hombres y mujeres?

Se ha sugerido que el cuidado puede tener efectos diferentes para mujeres y para hombres (Walker et
al, 1995). Las mujeres cuidadoras parecen sufrir mas costes que los hombres cuidadores, incluso aun-
que se controle la cantidad vy el tipo de cuidado (Starrels et al, 1997). El origen de los diferentes efectos
para hombres y mujeres podria estar en que los primeros tienen una aproximacion mas directiva al
cuidado, lo que les otorga una percepcion de mayor control y mas sentimientos de eficacia personal
(Russell, 2001). Las mujeres, en cambio, podrian estar mas influidas por normas ligadas a las responsa-
bilidades del cuidado a otros.

Con respecto al tipo de relacion que se construye entre el receptor y el cuidador, Raschick (2004) hallé
que el apoyo psicologico de la persona cuidada hacia el cuidador es mas apreciado por los cuidadores
varones, debido a que éstos son mas proclives a sentirse aislados y abandonados en el desarrollo del
cuidado. No obstante, Walker et al. (1995) sefialan que pocos estudios tienen en cuenta la cantidad de
cuidado en el analisis de las diferencias en el estrés de hombres y mujeres, lo que arroja dudas sobre si
las consecuencias del cuidado en hombres y mujeres difieren una vez controlada esta variable.

La relevancia del género en el estudio del cuidado informal se encuentra en permanente evaluacion.
Algunos autores sefialan que la creciente participacion de los varones en esta actividad ha hecho que el
cuidado no sea ya algo distintivamente femenino (Fine & Glendinning, 2005), y hay investigaciones que
sefialan que los conyuges que son cuidadores principales suelen invertir cantidades similares de tiempo
en cuidado y desarrollan las mismas tareas que las mujeres (Thompson 2000, en Calasanti et al, 2006).
Estos hallazgos ofrecen otras lentes para ver el cuidado como algo que también pueden desarrollar los
hombres cuando han de hacerlo, y cuestiona las atribuciones de género sobre habilidades e influencias
estructurales.
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A pesar de ello, es evidente que las mujeres siguen siendo las principales proveedoras de cuidado v, por
lo tanto, siguen experimentando sus principales consecuencias. Desde el punto de vista empirico, la
perspectiva de género exige la consideracion del cuidado no sélo como las ayudas en Actividades Basi-
cas de la Vida Diaria (asearse, caminar, dar de comer, etc.), sino también en las Actividades Instrumen-
tales de la Vida Diaria (limpiar, hacer la comida, etc.). De lo contrario, la cantidad y el tipo de cuidado
provisto por las mujeres a personas mayores en la familia sufrira una importante infraestimacion y se
ocultara una parte importante de la realidad del fenomeno.

4. EL VINCULO ENTRE EL CUIDADOR Y LA PERSONA DEPENDIENTE

La literatura gerontoldgica ha promovido la distincion entre el cuidado de familiares y de no familiares,
aungue también se ha planteado la distincion entre relaciones intergeneracionales y relaciones de pares
(Chappel et al, 1986). El vinculo entre cuidador y receptor es una de las variables fundamentales en el
estudio del cuidado informal al ser, junto con el género, uno de los predictores mas importantes para
asumir el rol de cuidador.

Ungerson (1987) tratd de responder a la pregunta de por qué un individuo se convierte en cuidador,
para lo que indago en las razones sociales, psicologicas, ideoldgicas, materiales e historicas que
provocan la aparicion de la relacién de cuidado informal. Llegé a la conclusion de que, junto a la
proximidad geografica y el género, es clave la cercania de parentesco. En la misma linea, Rivera Na-
varro (1999a) hallé que una mayor lejania de parentesco de los cuidadores informales influia en la
institucionalizacion de los mayores con demencia. Por su parte, Duran (2005), encontro que el 78%
de los cuidadores de enfermos dependientes por ictus aseguraba que cuidaba porque era el familiar
mas proximo.

Aunque existe una gran heterogeneidad de situaciones de cuidado, es posible encontrar rasgos parti-
culares para cada relacion de parentesco en términos de duracién del cuidado, intensidad o implicacion
emocional. La situacion social actual, caracterizada por una mayor inestabilidad de las parejas, podria
tener como resultado un aumento de la fuerza social de las relaciones intergeneracionales de parentes-
co por su mayor continuidad en el tiempo (Attias-Donfut et al, 2002, en Pérez Ortiz, 2006).

Existen diferencias importantes en el vinculo entre cuidador y receptor segun el género: la mayoria de
los hombres tienen como cuidadores principales a sus esposas, mientras que el colectivo femenino es
cuidado mayoritariamente por sus hijas y presenta una mayor diversidad de cuidadores (INE, 2002).
De este modo, el sistema actual de provision de cuidados en Espafia esta orientado a que las mujeres
cuiden a los varones, y a que las mujeres sean cuidadas por sus hijas o nueras.

La situacion de convivencia de cuidador y receptor esta relacionada con el parentesco y el género: los
varones tienen mayores probabilidades que las mujeres de convivir con su cuidador, debido a que son
atendidos por su conyuge con mayor frecuencia. Por su parte, los hijos varones cuidadores tienen mas
probabilidades que las hijas de convivir con su progenitor dependiente (INE, 2002). Asi, el género se
entrelaza con la posicion familiar en la experiencia de cuidar y de ser cuidado.



Cuando los mayores delegan la toma de decisiones sobre su cuidado, lo hacen en unos familiares
concretos en funcidn de su posicion familiar y su género. Roberto (1999), en su andlisis del proceso de
toma de decisiones en la familia, halld que las mujeres casadas prefieren que sean sus hijas quienes
asuman la responsabilidad del cuidado, mientras que los varones casados optan por sus esposas v, en
segundo lugar, por sus hijos. En este aspecto, el género parece ser mas determinante que la relacion
de parentesco.

A. EL CUIDADO ENTRE CONYUGES

Las mujeres casadas son quienes suelen cuidar de sus maridos cuando lo necesitan. Aunque la estima-
cion de la cantidad y calidad del cuidado segun la relacion cuidador-receptor es compleja, es previsible
que el conyuge cuide mas tiempo y realice mayor numero de actividades de apoyo que cualquier otro
familiar®. Rivera et al. (1999b) hallaron que el estado civil es, junto con el sexo y el parentesco, uno de
los determinantes en la eleccion del cuidador informal de personas con demencia.

El hecho de que los mayores sean cuidados por su conyuge o pareja lleva consigo: (1) la cohabitacion,
que facilita la atencion desde el punto de vista logistico; (2) una mayor intimidad en la relacion inter-
personal, lo que elimina barreras para la provision de actividades de autocuidado (por ejemplo, aseo
personal); (3) una mayor sincronizacion en los horarios, debido fundamentalmente a una situacion
similar con respecto al empleo; y (4) la existencia de menores cargas, pues es menos probable que ten-
gan nifios al cuidado los conyuges cuidadores que los hijos cuidadores. Segun el Colectivo I0E, hay tres
tipos principales de relacion de cuidado entre conyuges (IOF & Rodriguez, 1995):

1. Relacion asimétrica, de desigualdad, donde la persona cuidada domina al cuidador. Suele tratar-
se de mujeres mayores que dedican la mayor parte de su tiempo al cuidado de sus maridos. En
estos casos, el cuidador esta especialmente volcado en el cuidado y la comunicacion atendido-
cuidador esta deteriorada o rota. El cuidador siente que no existe reciprocidad e incluso puede
existir menosprecio del atendido hacia el cuidador. Esta relacion tiene como consecuencia un
alto sufrimiento del cuidador y sentimientos de culpabilidad y resignacion.

2. Relacion asimétrica, de desigualdad, donde el cuidador domina a la persona cuidada. El atendido
se convierte fundamentalmente en el objeto de cuidado y se produce una excesiva dependencia
del cuidador. Es también una relacion deteriorada, en la que la pareja reduce su interaccion vy el
equilibrio desaparece: el receptor no es un igual.

3. Relacion de igualdad, de reciprocidad, entre el cuidador y la persona cuidada. Existe simetria en
la relacion y se comparte la situacion con naturalidad. El cuidador exige la colaboracion activa
de la persona cuidada y la comunicacion es un eje basico en la relacion.

5) Los individuos casados presentan mejores indicadores de salud, seguidos por los nunca casados y, por ultimo, por
los que estuvieron casados alguna vez. Hay dos posibles razones: en primer lugar, los individuos més sanos tienen mas
probabilidades de casarse y de mantenerse casados durante mas tiempo; en sequndo lugar, por los efectos protectores de
la salud propios del apoyo social que proporciona el matrimonio (Grundy & Slogget, 2003).
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La diversidad de relaciones de cuidado entre conyuges es muy amplia y a menudo se combinan varios
rasgos de los tipos propuestos por el Colectivo IOE. Buena parte de la simetria o reciprocidad desarrolla-
dos durante la relacion de cuidado dependen del tipo de relacion precedente, lo que ha sido denominado
como contexto de pareja.

B. LA FILIALIDAD

La mayoria de las investigaciones sefiala que las hijas son las principales proveedoras de cuidado in-
formal a mayores en Espafia: son las que mas cuidado proveen y las que mas cargas asumen. El estado
civil de las hijas es determinante en su participacion en el cuidado informal: las que no estan casadas o
en pareja tienen mas probabilidades de cuidar a sus padres y cohabitar con ellos que las que si lo estan
(Rivera, Rivera & Zurdo, 1999).

En Estados Unidos, Silverstein, Gans y Yang (2006) hallaron que, en el caso del cuidado a madres
dependientes, la conversion de las normas filiales de responsabilidad en apoyo efectivo es mucho
mas fuerte entre las hijas que entre los hijos®. En muchos casos, la preocupacion por el cuidado hace
que las hijas releguen sus propias necesidades a un segundo plano, con el consiguiente menoscabo
en su bienestar. Algunas investigaciones han mostrado que muchas hijas renuncian tacitamente al
apoyo de sus maridos u otros familiares, y asumen los costes del cuidado casi en exclusiva (Abel,
1989).

El Colectivo I0E resume los dos tipos principales de cuidado de hijos a padres: de desatencion y de
atencion. Es frecuente el reproche de los hijos que atienden a sus padres hacia los hermanos que no
proveen ayuda (IO & Rodriguez, 1995). Walker et al. (1995), por su parte, diferencian cinco patrones de
ayuda a los mayores por parte de sus hijos:

1. Ayuda rutinaria: asistencia reqular y frecuente que se incorpora a las actividades de los hijos.

2. Ayuda de apoyo (backup help): ayuda limitada de los hermanos con la que pueden contar los
cuidadores rutinarios.

3. Ayuda restringida (circumscribed help): se limita a ayudas concretas, como el apoyo financiero.
Es caracteristica de los hijos varones.

4. Ayuda esporddica: ayuda dada en funcion de las circunstancias del cuidador, y no de la persona
cuidada. Es también mas comun entre los hijos. Las hijas proveen este tipo de ayuda sélo cuan-
do las necesidades de los padres son minimas.

5. Disociacién: ocurre cuando no se puede contar con la ayuda del hijofa. Es mas comun entre los
varones, pero también ocurre en familias con tres o mas hijas.

6) Para algunos autores se ha demostrado que la relacion madre-hija es la mas fuerte en las relaciones familiares (Dwyer
etal, 1994).



C. OTROS CUIDADORES

Hay una pequefa proporcion de cuidadores familiares que no son cényuges o hijos: nueras, hermanos
y nietos, fundamentalmente. Se trata de un grupo de cuidadores muy heterogéneo (Chappel, 19910),
cuyo apoyo puede ser crucial cuando no hay otros familiares cercanos susceptibles de ocuparse de la
persona dependiente. En paises como Canada se ha estimado que hasta el 22% de las redes de cuidado
contienen alguna persona que no forma parte de la familia, y el 15% de las redes no contiene ningun
familiar (Fast et al,, 2004).

En el cuidado entre hermanos suele producirse un fuerte sentimiento de empatia (“esto me puede pasar
a mi"), especialmente en los casos de enfermedades mentales (Lefley, 1997). Las nueras son otro co-
lectivo con una presencia importante. Algunas investigaciones apuntan a que, aunque la contribucion
de las nueras al cuidado de sus suegras/os es significativa, su ayuda es de menor intensidad y conlleva
menos responsabilidad que la provista por familiares que mantienen relaciones de consanguinidad
(Merrill, 1993).

Aunque no es muy amplio, hay un contingente de cuidadores que no esta unido a los receptores por
lazos de parentesco: amigos, vecinos o conocidos. Son relaciones que se fundamentan en parametros
diferentes al cuidado entre parientes. Los amigos o conocidos suelen realizar actividades de cuidado
mas instrumentales y menos relacionadas con la intimidad de los receptores, y proveen ayudas con
un caracter mas puntual que los familiares (Keating et al, 2003). Segun la EAIME 2004, el 11% de los
cuidadores de personas mayores dependientes en Espafia querria ser cuidado por un amigo o vecino en
caso de no tener ningun familiar.

La definicion de amigo y de amistad ha sido poco explorada en la literatura sobre el cuidado, en rela-
cion con el resto de tipos de vinculos (Chappel et al, 1986), y el papel de los no familiares en el cuidado
informal de personas mayores aun no ha sido bien perfilado por la investigacion social (Keating et al.,
2003). Se ha sefalado que las redes no familiares son especialmente homogéneas sequn la edad y que su
conocimiento podria ser Util de cara al disefio de servicios de cuidado (Hagestad & Uhlenberg, 2005).

Durante la revision bibliografica no se han encontrado investigaciones monograficas sobre la relacion
de cuidado entre amigos, aunque si existe un corpus de trabajos que la aborda de manera tangencial.
Esta ausencia puede deberse, por un lado, a que se trata de un tipo de ayuda minoritaria y, por otro, a las
dificultades para investigar relaciones menos estructuradas y con un caracter mas puntual. Las trans-
formaciones sociales relacionadas con la familia (movilidad geografica, diversificacion de las formas de
convivencia e incorporacion de la mujer al mercado laboral) podrian tener como consecuencia un au-
mento de este tipo de cuidado en el futuro, asi como la reconversion de algunas categorias estadisticas
(por ejemplo, en el caso de los matrimonios homosexuales).

D. LAS CONSECUENCIAS DEL CUIDADO SEGUN EL VINCULO

La situacion de dependencia en la familia conlleva frecuentemente transformaciones profundas en los
roles familiares y una redefinicion de las relaciones preexistentes (Pearlin, Lieberman, Menaghan et al.,
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1981). La percepcion de la carga de cuidado es distinta segun la posicion que ocupan los cuidadores
en la familia (Call et al, 1999), pero la revision de la literatura muestra que no hay consenso sobre la
relacion entre posicion familiar y costes del cuidado.

Aunque la mayoria de los estudios concluyen que los cdnyuges y sobre todo las esposas experimen-
tan mas angustia y estrés que los hijos que cuidan, también se ha afirmado que las hijas estan mas
angustiadas que los conyuges cuidadores (Raschick & Ingersoll-Dayton, 2004). Montoro Rodriguez
(1999) observo que los conyuges asumen una mayor carga objetiva que los hijos cuidadores, pero que
éstos perciben mas demandas de cuidado que los conyuges. En este sentido, Otero et al. (2006) ha-
llaron que los conyuges percibian menor carga de cuidados que los hijos, a pesar de que los primeros
tenian peor estado de salud y peor situacion socioecondmica que los segundos. Raschick (2004), por
su parte, rechazo la hipdtesis de que los conyuges cuidadores tengan mas costes del cuidado que los
hijos.

Para algunos, las relaciones de cuidado de hijos a padres es mas problematica que la relacion de cuida-
do entre conyuges (Kahana & Young, 1990). No esta claro si la percepcion del cuidado como un proble-
ma no deriva de la visibilidad de ambas situaciones: a ojos de la investigacion social, las consecuencias
del cuidado entre conyuges son mucho mas opacas.

Call et al. (1999) hallaron que la carga de cuidado de los conyuges cuidadores estaba mas afectada por
necesidades emocionales que en el caso de los hijos. En la misma linea, Raschick encontré que las es-
posas cuidadoras requieren en mayor medida el apoyo emocional del receptor del cuidado. Esto puede
deberse a: (1) que las mujeres han cuidado siempre de sus esposos, por lo que valoran la reciprocidad
en los ultimos afos de su vida, y (2) que con frecuencia las esposas estan aisladas socialmente cuando
han de cuidar a sus maridos dependientes, por lo que valoran mas la calidad de sus escasas relaciones
sociales (Raschick, 2004). A pesar de ello, los hijos también demandan que sus padres contribuyan de
alguin modo a su propio cuidado. Cuando los padres no corresponden con una minima deferencia, las
relaciones intergeneracionales se tensan, y los hijos ponen mayores limites a su apoyo. Para Pyke, estos
hallazgos indican que la teoria del intercambio social es valida para interpretar las relaciones interge-
neracionales y el cuidado informal (1999).

Los hijos cuidadores suelen percibir mas recompensas subjetivas por cuidar que los conyuges: expe-
rimentan una intensificacion de su relacion con sus padres que no sucede en el caso de los conyuges
(Raschick €t Ingersoll-Dayton, 2004), y en muchas ocasiones sienten que tienen la oportunidad de
devolver la deuda de haber sido criados (Walker, Pratt & Oppy, 1992). Las esposas, por su parte, tienen
interiorizado el cuidado como una responsabilidad que deben realizar y no como algo que merece
especial reconocimiento. En cambio, para las hijas el cuidado de sus padres sobrepasa las expectativas
sociales, pues su rol social primario contiene obligaciones con respecto al cuidado de sus hijos y pareja,
pero no de sus padres. En este sentido, algunos autores sugieren que la relacion entre padres e hijos
queda fuera del circulo de intimidad, cuyas relaciones se caracterizan por haber sido elegidas volunta-
riamente (Giddens 1995, en Pérez Ortiz, 2006). De acuerdo con este planteamiento, las relaciones con



la familia de pertenencia no son de intimidad, mientras que las que se mantienen con la familia de
procreacion si lo son.

En Espafa, las transformaciones sociales y demograficas de los ultimos afios dificultan la generali-
zacion sobre los tipos de cuidado a partir del vinculo entre el cuidador y la persona cuidada. Algunos
investigadores indican que no hay signos claros de que los lazos intergeneracionales en Espafia y en los
paises mediterraneos se estén debilitando (Hank, 2006; Meil, 2006), y hay datos que demuestran cierta
persistencia en los roles tradicionales de género (Duran & Rogero, 2004; Guillén, 1997).

5. EL CONTEXTO ESPACIAL

El cuidado informal esta profundamente condicionado por las circunstancias geograficas y espaciales
en que se desarrolla. A pesar de su relevancia, la literatura en este campo ha prestado atencién limitada
a los parametros espaciales de la experiencia del cuidado (Joseph & Hallman, 1998). Existen varias po-
sibilidades que condicionan el lugar donde se desarrolla el cuidado:

1. Cuidado por parte de algun miembro del mismo hogar, previamente conviviente.

2. Cambio de residencia de la persona dependiente al domicilio del cuidador. Puede existir rotacion
periddica del mayor en diferentes hogares. El indice de rotacion se ha situado entre el 10y el
40% de las situaciones de cuidado en Espafia (Delicado Useros, 2006).

3. Cambio de residencia del cuidador al domicilio de la persona dependiente.

4. Rotacion de varios familiares cuidadores en el domicilio de la persona dependiente.
5. Contratacion de un cuidador remunerado.

6. Atencion desde las instituciones publicas.

7. Desatencion.

Estas opciones, que suelen combinarse o sucederse a lo largo del tiempo, pueden reducirse a dos: que
cuidador y receptor residan en el mismo hogar o que lo hagan en hogares diferentes. Hay por tanto
dos dimensiones espaciales que influyen decisivamente en la identidad del cuidador, en la cantidad
de cuidado provisto y en las consecuencias de la ayuda: (1) la existencia o no de corresidencia de
cuidador vy receptor y, en caso de que no haya corresidencia, (2) la distancia geografica o proximidad
residencial entre el receptor y los familiares (cuidadores o no). La cohabitacion de padres dependien-
tes con hijos cuidadores ocurre con mayor frecuencia cuando la severidad de la discapacidad es mas
intensa. Los niveles de corresidencia varian sustancialmente en Europa: aquellos paises en los que
los servicios publicos de cuidado estan menos desarrollados, como es el caso de Espafia, demues-
tran los mayores indices de personas dependientes viviendo con sus cuidadores (Sarasa & Mestres,
2007).
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A. EL HOGAR COMO LUGAR DE CUIDADO

El hogar del siglo XXI es un espacio multifuncional en el que se desarrollan multiples actividades, entre
las que se cuentan el trabajo pagado, la ensefianza o la introduccion de nuevas tecnologias (Yantzi,
2005). Las nuevas tecnologias, por ejemplo, han convertido muchos hogares en un espacio de ocio
complejo y variado, en el que se puede ver una pelicula, un partido de futbol o un concierto. El hogar
familiar ha sido considerado un lugar privilegiado para los aprendizajes y practicas de la ciudadania
(Moran, 2007), y su configuracion y uso constituye un buen reflejo de la atribucion social de derechos
y deberes.

El hogar es el espacio fundamental donde se desarrolla el cuidado informal. El espacio fisico y la mis-
ma idea de hogar cambian profundamente cuando se convierten en lugar de cuidado. Este obliga a
reformular la funcion del hogar, a tomar decisiones sobre su reestructuracion espacial, la compra de
nuevos equipamientos y el establecimiento de una nueva organizacion entre sus miembros (Yantzi,
2005). La atencion a una persona dependiente supone profundas transformaciones tanto en el espa-
cio fisico (construccion de rampas, adaptacion de puertas, accesorios en los bafios, etc.) como en el
modo de convivencia (cambio en el uso de los espacios, necesidad de compartir habitaciones, etc.).
En muchos casos, los hogares incorporan, ademas de a la persona con discapacidad, a otros profe-
sionales que desarrollan su trabajo en el mismo espacio. El hogar se convierte asi en un lugar en el
que converge el tiempo libre, el cuidado y el trabajo de diferentes personas, pertenecientes y ajenas al
hogar.

Una de las respuestas mas habituales a la demanda de cuidado es la acogida en el propio hogar de la
persona demandante (Dominguez Alcon, 1998). La corresidencia de cuidador y receptor marcan decisi-
vamente la relacion de cuidado en todos sus aspectos (Chappel, 1991a). Para enfrentarse al cuidado, los
residentes en el hogar toman decisiones sobre el uso y distribucion del espacio, el tiempo y los recursos.
La persona dependiente consume mas tiempo, espacio y recursos del hogar, para lo que el resto de
miembros han de adaptarse. Entre estos cambios estan los que afectan al descanso: las personas del
hogar de acogida cambian frecuentemente su espacio de descanso para adaptarlo a las necesidades
del receptor de cuidados. Por ejemplo, las personas que cuidan a su coényuge dependiente por ictus,
habitualmente se ven obligadas a dormir en camas separadas por los problemas de movilidad o control
de esfinteres del enfermo (Duran, 2005).

En la negociacion de los espacios del hogar se produce un conflicto ideoldgico entre el espacio comun
que corresponde a la familia como unidad y el espacio privado que corresponde a los miembros indivi-
duales (Yantzi, 2005). Como sefiala Duran (2005), las necesidades del enfermo pasan a un primer plano
y se alteran las nociones de lo privado y lo publico, lo conveniente y lo inconveniente. Las anteriores
normas sociales, no obstante, perviven en forma de angustia o dudas.

La corresidencia tiene aspectos positivos y negativos para la relacién de cuidado. Segun Call et al.
(1995), entre aquellos que conviven juntos se desarrollan relaciones de cuidado menos problematicas,
ya que los cuidadores estan mas disponibles y no tienen que ajustar su rutina. Dwyer et al. (1994), por
su parte, hallaron que la corresidencia posibilita la reciprocidad entre las madres con gran dependencia



y sus hijas, con efectos positivos en ambas. Se ha afirmado también que la corresidencia produce menos
sentimientos depresivos (Montoro Rodriguez, 1999).

Entre los aspectos negativos, Walker et al. (1995) hallaron que el cuidado de mayores en el mismo hogar
interferia negativamente en la relacion de pareja de las hijas cuidadoras. Los maridos solian expresar
quejas sobre la disminucién del tiempo que pasaban con sus esposas por causa del cuidado. El hecho de
cohabitar con el receptor también puede incrementar la percepcion de carga y disminuir la satisfaccion
con el cuidado por parte de quienes lo reciben (Dwyer et al, 1994).

El hecho de que las personas dependientes convivan con alguno de sus cuidadores permite dedicar mas
tiempo al cuidado y realizar una mayor diversidad de tareas (Fast et al, 2004). Bittman et a/. (2004) ha-
llaron diferencias significativas en el uso del tiempo entre los cuidadores que corresidian con el recep-
tor de cuidados y los que no: el cuidado en el propio hogar se relaciond con mas tiempo de trabajo no
remunerado y menos tiempo libre, mientras que el cuidado no corresidencial se asociaba a menos horas
de trabajo pagado. Muchas de las tareas realizadas por los cuidadores corresidentes son un afiadido a
las actividades que realizan para ellos mismos o para el resto del hogar, dificultando enormemente el
estudio empirico de la carga objetiva de cuidado (definicion y cuantificacion del tiempo y actividades de
cuidado informal) por su solapamiento con las actividades cotidianas de los cuidadores.

B. LA PROXIMIDAD RESIDENCIAL

Cuando cuidador y receptor no viven en el mismo hogar, el rol de la proximidad residencial en la parti-
cipacion de la familia en el cuidado ha sido ampliamente reconocido (Stoller, Forster & Duniho, 1992).
La proximidad residencial aumenta considerablemente las posibilidades de cuidado informal (Fast et
al, 2004), y se ha llegado a afirmar que es el predictor mas consistente de interaccion entre familiares,
tanto en general como en el contexto especifico del cuidado a los mayores: Ungerson (1987) considera
que la proximidad geografica es, junto con la cercania de parentesco, el criterio mas relevante de se-
leccion y autoseleccion de los cuidadores informales. Segun la EAIME 2004, los cuidadores de personas
mayores que no corresiden con la persona dependiente invierten un promedio diario de 29 minutos en
ir y volver del domicilio en el que proveen el cuidado.

La proximidad marca importantes diferencias en la cantidad de cuidado provisto (Keating et al,, 2003).
Los hijos que viven cerca de sus padres dedican mas tiempo y energia a su cuidado, y esta se plasma
en un mayor numero de tareas. Los hijos mas distantes ayudan financieramente, en crisis puntuales y
mediante apoyo emocional a través del teléfono (Joseph & Hallman, 1998). La distancia también puede
ser un factor que impida a los familiares ser conscientes del deterioro fisico de sus familiares (Joseph &
Hallman, 1998) y de su necesidad de ayuda.

El factor de proximidad residencial esta relacionado con el género y la situacion socioeconémica de
los cuidadores. Jacobs et al. (2006) observaron que las mujeres tienen mas probabilidad de afrontar
cuidados fuera de su hogar y que quienes afrontan cargas familiares en sus propios hogares proveen
menos cuidado fuera de éstos. Joseph et al. (1998) analizaron la frecuencia y el tiempo que dedicaban
al cuidado de sus mayores los familiares con empleo, y hallaron que las mujeres estaban dispuestas a
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viajar mas y con mas frecuencia para realizar actividades de apoyo. Por otra parte, se ha afirmado que
la residencia de padres e hijos adultos esta mas proxima en las clases populares, posiblemente por su
mayor necesidad de maximizar recursos (Pérez Ortiz, 2006).

La distancia geografica se ha asociado con el abuso de las bajas por enfermedad de los cuidadores y con
la reubicacion residencial del receptor de cuidados (Joseph & Hallman, 1998). Cuando la carga global de
trabajo -suma de trabajo remunerado y no remunerado- (Garcia Sainz, 1998) es muy intensa, la nece-
sidad de invertir una parte de tiempo en transporte tiene como resultado la reduccion del tiempo en el
empleo. Ello demuestra que, bajo determinadas circunstancias, el cuidado informal tiene consecuencias
negativas en la productividad de los cuidadores en el mercado.

C. EL ENTORNO GEOGRAFICO

La geografia ha resaltado la importancia del tipo y tamafio de habitat en el proceso de cuidado informal.
Puga y Abellan encontraron que las zonas rurales presentan tasas de discapacidad algo mas elevadas
y situaciones de dependencia mas severas (Puga & Abellan, 2004). Por otro lado, el habitat rural se ha
asociado con una mayor implicacion en el cuidado a mayores. Zambrano y Rivera (2000) vincularon el
habitat urbano a una menor participacion de la red social en el cuidado, debido fundamentalmente a
la menor disponibilidad de tiempo.

Cuidadores y personas cuidadas encuentran algunas dificultades especificas en el ambito rural, que
provienen fundamentalmente de las mayores barreras en el entorno fisico y de unas relaciones sociales
mas rigidas (Zambrano €& Rivera, 2000). Estas dificultades pueden ser mas pronunciadas en areas de
escasa densidad geografica, en las que los servicios sanitarios o de cuidado cubren poblaciones mas
dispersas. Morgan et al. sugieren, para el caso de Canada, que los servicios formales de cuidado no cu-
bren las necesidades de los cuidadores informales de personas dependientes en el medio rural (Morgan,
Semchuk, Stewart et al, 2002). La provision de cuidado formal e informal en entornos no urbanos es
hoy una cuestion relativamente inexplorada tanto en Espafia como en otros paises.

6. LA DISPONIBILIDAD DE ALTERNATIVAS

A. EL CUIDADO FORMAL: DEFINICION Y TIPOS

Cuando una persona tiene dificultades para desarrollar las actividades de la vida diaria se presentan
cuatro posibilidades: (1) que reciba cuidado informal, (2) que reciba cuidado formal, (3) que reciba
cuidado formal e informal o (4) que no reciba ningun tipo de cuidado. Existe una influencia mutua
entre cuidado formal e informal: los cuidadores informales juegan un importante papel en la eleccion
y provision del cuidado formal, y la disponibilidad y el desarrollo de los servicios formales influye de-
cisivamente en la intensidad y el tipo de cuidado informal (Walker et al, 1995). Los servicios formales
interacttian dinamicamente con el sector informal (Twigg, 1993).



El cuidado formal se ha definido como el "conjunto de acciones que un profesional oferta de forma
especializada, y que va mas alla de las capacidades que las personas poseen para cuidar de si mismas
o de los demas" (Francisco del Rey & Mazarrasa, 1995: 62). La relacion del cuidador formal con la
persona que recibe los cuidados esta regulada, se enmarca habitualmente dentro de una institucion y
el proveedor suele recibir remuneracion economica. Ello implica la universalidad en la prestacion del
cuidado formal (Herrera Gomez, 1998): se provee a cualquier persona que lo necesite y/o que puede
pagarlo, a diferencia del cuidado informal, que se circunscribe a la red social del proveedor y depende
de mecanismos informales.

El proveedor de cuidado formal es un profesional que oferta un servicio para el que tiene una prepa-
racion que lo habilita. Es un profesional que desempefia tareas de asistencia especializada, a diferencia
de la atencion generalista que se le atribuye al cuidador informal. La relacién entre cuidador y receptor
esta caracterizada por una neutralidad afectiva, en contraste con la implicacion emocional del cuidador
informal (Herrera Gomez, 1998).

Desde nuestro punto de vista, cuidado formal es toda aquella asistencia a personas mayores que ne-
cesitan ayuda en las actividades de la vida diaria, y en la que concurre alguno de los siguientes criterios:
el cuidado se provee (a) sobre una relacién contractual -oral o escrita- o (b) a través de un organizacién
—-empresa, institucion publica u organizacion sin dnimo de lucro-. Existen dos tipos basicos de cuidado
formal: el que se provee desde las instituciones publicas, y el que se contrata a través de las familias.

Los servicios publicos de cuidado pasan a través de una organizacion burocratizada y estan, al menos en
parte, financiados publicamente. En este tipo de cuidado suele desarrollarse una mayor neutralidad afecti-
va que en el contratado por las familias. En la actualidad, los servicios publicos estan experimentando una
importante transformacion a raiz de la Ley de Dependencia. Para Bazo y Ancizu (2004), antes de la puesta
en marcha de la ley, el uso de servicios publicos de cuidado era estigmatizador y tenia una connotacién
negativa, relacionada con la desatencion desde la familia: "Existe una norma no escrita de que sélo se debe
acudir a los servicios sociales cuando la familia no esté disponible para cuidar” (Bazo y Ancizu, 2004: 70).
Cabe esperar que la consolidacion del nuevo derecho a la atencion personal en situacion de dependencia,
proclamado por la nueva ley, promueva un cambio de mentalidad sobre este tipo de servicios.

Las familias recurren cada vez mas a servicios privados de cuidado para hacer frente a la atencion de
sus miembros dependientes en Espafia. Cuando la dependencia es severa, muchas personas mayores no
estan en disposicion de tomar decisiones sobre su propio cuidado. En el 58% de los casos son los hijos
quienes deciden contratar este servicio y en el 19% vecinos o conocidos (IMSERSO, 2005)’. Las familias
suelen contratar un cuidador como ultimo recurso y en ocasiones con gran sentimiento de culpa. Con
esta contratacion las familias buscan que se les sustituya en el desarrollo de la actividad de cuidado; es
decir, que las actividades de cuidado se realicen con similar diligencia y trato con el que lo haria una hija

7) Los datos estadisticos de este apartado provienen del informe Cuidados a las personas mayores en los hogares espafio-
les: el entorno familiar IMSERSO, 2005). Este informe recoge los principales resultados de la Encuesta de Apoyo Informal
a Mayores en Espafia 2004, que contiene un cuestionario especifico aplicado a 207 empleados de hogar.
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o el conyuge. El cuidador ideal provee los cuidados socio-sanitarios adecuados, da carifio, supervisa,
tiene capacidad de escucha y es paciente. Es un trabajador que, ademas, ofrece la posibilidad de sumar
“dos trabajadoras en una": la que cuida y la que desarrolla tareas del hogar.

Dado que el mercado privado ofrece los cuidados a un coste excesivo para muchas familias, cada vez se
recurre mas a mujeres inmigrantes que ofrecen sus servicios a un coste mucho mas bajo en la economia
sumergida. Asi, el mercado de trabajo del cuidado a personas mayores esta marcado por la transnacio-
nalizacion de la mano de obra® y por unas deficientes condiciones de trabajo. Segun la EAIME 2004, el
40% de los cuidadores empleados por cuenta propia son extranjeros, principalmente de Sudamérica y
América Central. Frecuentemente, estos trabajadores:

i. Se encuentran en situacion ilegal con respecto al empleo y, en muchas ocasiones, también en
el pais. Sélo el 179% estd dado de alta en el Régimen de la Seguridad Social. Ello tiene como
consecuencia la percepcion de bajos salarios y la carencia de cobertura sanitaria, prestacion por
desempleo u otros derechos laborales.

i. No tienen formacion especifica para proveer cuidados y existen diferencias culturales y lin-
gliisticas importantes entre el cuidador y la persona cuidada. El 70% no ha recibido formacién
especifica para desarrollar el cuidado y la mayoria considera que no necesita esta formacion o
ni siquiera se han planteado su necesidad.

iii. Tienen una alta inestabilidad en el empleo. Existe una alta rotacion de trabajadores en el sector,
especialmente entre los cuidadores mas jovenes. Casi la mitad de estos cuidadores llevaba cui-
dando a la misma persona un afio 0 menos. Los trabajadores que mas tiempo permanecen en el
puesto de trabajo son los de mayor edad (a partir de 40 afios). Los jovenes suelen considerar el
trabajo de cuidado como una fase de transicidn en su carrera laboral en Espafia. Ello hace que
uno de los objetivos perseguidos por las familias sea la estabilidad del cuidador formal, es decir,
su fidelizacion.

iv. Sufren sobrecarga de trabajo: a los cuidados personales se le suman las actividades domésticas.
Ademas, es frecuente que los tiempos de presencia en el hogar de trabajo se extiendan mas
alla de lo acordado. Son tiempos en los que no se desarrolla una labor directa, pero en los que
el trabajador ha de permanecer en el hogar para la realizacion de actividades puntuales o para
la mera supervision (asistencia en caso de agravamiento de la enfermedad, coger el teléfono,
dar la medicacion, etc.). Casi uno de cada cuatro cuidadores (23%) trabajan a jornada completa
como internos. Actualmente, existe una mayor tendencia a la cohabitacion de cuidador y recep-
tor, especialmente en casos de discapacidades severas.

Una pequefa parte de los mayores con dificultades recibe ayuda de voluntarios a través de organizacio-
nes. En principio, cuidado formal y cuidado voluntario son similares (1) en la neutralidad afectiva de la
relacion entre el prestador de cuidadosy el receptor y (2) en que no existe relacion previa entre cuidador

8) Se trata de un fendmeno denominado como “cadenas globales de cuidado” (global care chains).



y receptor. Aunque la relaciéon de cuidado puede generar vinculos afectivos, no es una caracteristica
inherente a este tipo de cuidado. El cuidado informal es, a diferencia del voluntario, una expresion de
compromiso durable entre sus miembros (Dominguez Alcdn, 1998).

Las consecuencias del cuidado formal en el cuidador informal dependen de si es considerado un respiro
merecido para el cuidador o una falta de compromiso. Montoro (1999) seiala que los apoyos (formales
e informales) del cuidador estan relacionados con la carga objetiva, pero no se ha hallado relacion con
la carga subjetiva. La reduccion de la carga subjetiva por causa del cuidado formal depende de como
se interprete, mas que de la cantidad de cuidado o tareas que se desarrollen. Esta percepcion varia en
funcion del rol familiar (Call et al,, 1999).

B. LA INSTITUCIONALIZACION

La institucionalizacion es el proceso por el cual una persona que vive en su entorno pasa a hacerlo en
una institucion para recibir atencion en un centro especializado. En Espafia, el 29% de los cuidadores
reconoce haber considerado esta opcion para sus familiares (Lldcer et al, 2002, en Otero et al., 2006). La
institucionalizacion suele producirse cuando el cuidado del hogar, formal e informal, no es suficiente
(0 se estima que no lo es) y/o cuando no hay cuidadores informales disponibles, pero también depende
de factores como la cobertura del sistema publico de cuidado, el nivel socioecondmico o el precio de
mercado de los cuidadores formales.

Una reciente investigacion realizada en Canada identifico tres factores que participan en la decision de
los cuidadores informales de institucionalizar a una persona con demencia (Caron, Ducharme & Griffi-
th, 2006): (1) la percepcion de los cuidadores de sus propias habilidades para proveer cuidado, (2) su
percepcion de la habilidad de sus familiares para tomar decisiones respecto al cuidado y (3) la influencia
del contexto y, concretamente, la interaccion con profesionales del cuidado de la salud.

En Espafia, para muchas personas la institucionalizacién no es una opcion real debido al escaso niimero
de plazas residenciales publicas y al alto precio de las residencias privadas. Esta situacion perjudica
especialmente a los mayores con pensiones de tipo medio (600-900€), que no pueden acceder a una
residencia publica porque exceden las rentas exigidas y cuya pension no permite pagar una residencia
privada (Escuredo, 2007). El precio medio de una residencia geriatrica privada en Espana es de 1.550€/
mes y el 75% dispone de plazas libres®. En muchos casos son los familiares quienes asumen el pago de
la diferencia entre la pensidn del mayor y el coste de la residencia privada.

La institucionalizacion no tiene por qué venir acompafiada de una reduccion en la carga o en la ten-
sion familiar (Lefley, 1997). Hay estudios que muestran que la sintomatologia depresiva no se redu-
ce tras la institucionalizacion o la muerte de la persona que recibia el cuidado informal (Zabalegui
etal, 2004).

9) www.inforesidencias.com, 2007. Precios ponderados por tipo de habitacion estimados sobre una muestra de 642
residencias (junio de 2007).
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En la actualidad los debates en torno a la institucionalizacion aluden a:

1. La eficacia de este tipo de servicios en términos de calidad de vida. Se pregunta sobre las condi-
ciones de vida que mantienen los individuos en las residencias y sobre su funcién en términos
de promocion de la autonomia y el desarrollo de los mayores.

2. La eficiencia economica de la institucionalizacion, al ser un servicio con un elevado coste eco-
nomico. Se plantea su posible sustitucion por otros de menor coste que permitan mantener a
las personas en su entorno.

3. El disefio de las politicas publicas. Aborda las difusas fronteras entre la atencion sanitaria y la
atencion sociosanitaria, es decir, entre la funcion de hospitales y centros de salud vy las residen-
cias, con respecto a la atencion de las necesidades provocadas por enfermedades cronicas y
discapacitantes.

4. Cuestiones éticas y de ciudadania. Trata de dirimir si la retirada de los individuos de su comuni-
dad y su internamiento en un centro especializado respeta el derecho individual a permanecer
en el propio entorno.

C. OTROS APOYOS AL CUIDADO INFORMAL

Existe un tipo de servicios que, si bien no son cuidado formal propiamente dicho, pretenden intervenir
desde el ambito formal en el modo en que los cuidadores informales proveen la atencion. Se trata de
programas educativos y grupos de autoayuda. En la actualidad, centros publicos de atencién prima-
ria, asociaciones y otras instituciones han introducido y consolidado entre sus programaciones estos
grupos, con un doble objetivo: capacitar en la medida de lo posible a cuidadores familiares que, de
otro modo, no tendrian orientacion profesional alguna en la atencién a sus familiares, y evitar que el
cuidado de las personas dependientes recaiga en exceso en los servicios publicos. Otra posibilidad es
introducir en el Servicio de Ayuda a Domicilio la accion de profesionales de la psicologia que realicen
apoyo psicosocial a los cuidadores para reducir su sobrecarga (Garcés et al., 2006).

Existe una correlacion entre la severidad de la discapacidad y la busqueda de apoyos de grupos de
personas en la misma situacion (Lefley, 1997). Si bien su presencia cuantitativa es reducida, se ha de-
mostrado que las asociaciones y grupos de apoyo son altamente positivos en la reduccion de la carga
subjetiva de cuidado (Lefley, 1997), debido fundamentalmente a los modelos de conducta y al apoyo
emocional que ofrecen. No obstante, seria conveniente realizar evaluaciones detalladas de estos pro-
gramas, dado que alin se desconoce de manera precisa sus efectos tanto en el bienestar de dependiente
y cuidador como en la utilizacion de servicios publicos (Zabalegui et al., 2004).

D. TIPOS DE RELACION ENTRE CUIDADO FORMAL E INFORMAL EN LOS HOGARES

La revision de la literatura indica que la cantidad de cuidado informal que reciben los mayores es con-
siderablemente mayor que la de cuidado formal en todos los paises estudiados. Se ha estimado que el



volumen del trabajo remunerado dedicado al cuidado de la salud en Espafa constituye solamente el
129% del total de horas dedicadas a esta labor por el conjunto de la poblacion espafiola, mientras que
el restante 88% se realiza no remuneradamente (Duran, 2002). Fast et al. (2004) han estimado que en
Canada entre el 80% y el 90% del total del cuidado es provisto por los cuidadores informales.

En esta linea, Wimo et al. (2002) hallaron que el tiempo de cuidado informal a enfermos de demencia en
Suecia era 8,5 veces mayor que el tiempo de cuidado formal. LaPlante et al. (2002) estimaron el nimero
de horas de cuidado formal e informal que recibian los adultos estadounidenses no institucionalizados
con problemas para realizar al menos 5 ABVD y 10 AIVD; segun sus resultados, 3,2 millones de personas
recibieron una media de 17,6 horas de cuidado formal a la semanay 11,7 millones recibieron una media
de 30,7 horas semanales de cuidado informal.

La mayor distancia entre ambos tipos encontrada en la literatura es la hallada por Phillips en Estados
Unidos en 1991-2. Segun su estudio, entre los mayores de 16 afios con discapacidades, el promedio de
tiempo semanal de cuidado formal fue 6,8 horas y el de cuidado informal ascendio a 64,2 horas (Phi-
llips, 1995). Otros estudios apuntan en la misma direccion, aunque las diferencias entre el peso de uno
y otro tipo de cuidado varian segun la metodologia y el contexto (Katz, Kabeto & Langa, 2000; Kemper,
1992: Lafreniere, Carriere, Martel et al,, 2003).

La naturaleza de la relacion entre cuidado formal e informal continua siendo uno de los principales
desafios para los investigadores en este campo (Pearlin & Zarit, 1993). Desde nuestro punto de vista
esta relacion bascula en torno a dos conceptos basicos: (1) la complementariedad, es decir, “la cualidad
0 circunstancia que se afade a otra para hacerla integra o perfecta”; y (2) la suplementariedad o "re-
emplazo de algo por otra cosa"™. Los modelos teoéricos sobre la relacion entre cuidado formal e informal
pueden sintetizarse en cuatro:

a. El modelo de cuidado complementario o de especificidad de tareas plantea que el cuidado for-
mal aparece cuando las tareas demandadas exceden las posiblidades y/o capacidades de los
cuidadores informales. Los cuidadores informales y los proveedores formales proporcionan di-
ferentes tipos de cuidado en funcion de sus caracteristicas (Garcia Calvente & Mateo Rodriguez,
1993), de manera que no son sustituibles.

b. El modelo de cuidado suplementario asume que cuidado formal e informal proveen similares
tipos de cuidado. La utilizacion del cuidado formal sirve para sustituir temporal o circunstan-
cialmente el cuidado informal (Davey & Patsios, 1999).

c. El modelo compensador jerdrquico sugiere que los mayores prefieren ser cuidados en primer
lugar por su cényuge, luego por sus hijos, otros miembros de la familia y, por ultimo, por cui-
dadores formales. Este modelo es compatible con el modelo suplementario, pues asume que
el cuidado provisto por cualquier cuidador se puede sustituir por otro, aunque en el orden
mencionado. Paralelamente, no todas las relaciones informales tienen el potencial de aportar

10) www.rae.es (2007).
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la misma cantidad y calidad de cuidado; por ejemplo, los vecinos aportan fundamentalmente
supervision y los familiares mas proximos realizan un espectro mayor de tareas (Twigg, 1993).
Asi, tanto familiares como no familiares pueden participar en el cuidado, pero normalmente
realizando actividades diferentes (Keating et al, 2003).

Los tres modelos coexisten y tienen diferente protagonismo en funcién del contexto social, econémico
y politico. Algunos servicios de respiro (atencion formal temporal que tiene entre sus objetivos propor-
cionar a los cuidadores descanso y/o tiempo libre) o los centros de dia para mayores, son un ejemplo de
suplementariedad entre cuidado formal e informal, cuya eficacia en la reduccion de la carga subjetiva
de cuidado ha sido probada (Exel, Moree, Koopmanschap et al., 2006). Los servicios de telemedicina, a
través de los cuales se provee atencion médica o de enfermeria en momentos puntuales, son un ejem-
plo de como los servicios formales pueden complementar la accién de los cuidadores informales.

Algunas investigaciones han analizado las diferencias en la combinacion de cuidado formal e informal
en diferentes paises. Davey y Patsios (1999) encontraron que la recepcion de cuidado formal e informal
estaban asociadas positivamente, tanto en Estados Unidos como en Gran Bretafia, y que el porcentaje
de quienes recibian unicamente cuidado formal era muy reducido. Davey et al. (2005) obtuvieron datos
que sugerian que los servicios formales tenian un caracter suplementario del cuidado informal en los
Estados Unidos, mientras que en Suecia la relacion era generalmente de complementariedad.

Bolin et al. (2007), en un estudio sobre el cuidado recibido por los mayores que viven solos en Europa,
hallaron que entre estos mayores el cuidado informal y formal tenian una relacion de sustitucion, al
mismo tiempo que el cuidado informal era un complemento del médico y de las visitas al hospital.

¢Queé factores actuan para que se desarrolle una combinacion u otra de cuidado formal e informal en el
hogar? Segun Blandford y Chappell (1991), el cuidado formal aparece cuando la severidad de la disca-
pacidad genera necesidades que exceden las posibilidades de atencidn de los cuidadores informales. No
obstante, Phillips (1995) control¢ el tipo de problema que causa la discapacidad y no hallé diferencias
significativas en la recepcion de cuidado formal segun edad, nivel de dependencia y duracion de la
discapacidad.

La existencia de una red de apoyo y la disponibilidad de servicios formales en el entorno del receptor
son determinantes en el tipo de cuidado recibido (Kemper, 1992). Herlitz (1997) hallo que las personas
que viven solas tienen menos probabilidades de recibir cuidado informal que el resto. La composicion y
el tamafio de la red social de los mayores esta relacionada con la edad: a medida que ésta se incrementa
el numero de potenciales cuidadores de la red social se reduce (por fallecimiento de los conyuges, au-
mento de la posibilidad de movilidad geografica de los hijos, etc.). Lafreniere et al. (2003) demostraron
que la situacién de convivencia y la edad son claves en el tiempo de cuidado informal recibido y que la
recepcion de cuidado formal esta relacionada con el hecho de no tener hijos y con el tipo de discapaci-
dad (niveles de destreza y de movilidad).

Los hombres tienen mas probabilidades de recibir cuidado informal que las mujeres, y las mujeres
tienen mas probabilidades de recibir cuidado formal o ambos tipos de cuidado conjuntamente. La



literatura sobre cuidado ha expuesto varias razones que explican estas diferencias. En primer lugar, la
disponibilidad de cuidadores informales es mayor entre los receptores varones: cuando €stos necesitan
ayuda, sus conyuges suelen estar disponibles y dispuestas para el cuidado, lo que ocurre en menor
medida cuando las mujeres requieren ayuda. En sequndo lugar, las mujeres viven mas que los hombres
y con mas enfermedades cronicas discapacitantes (Castejon et al, 2007). Asi, las mujeres requieren mas
cuidado y de caracter mas especializado, susceptible de ser provisto desde el ambito formal. En tercer
lugar, los roles sociales y las normas culturales de género motivan una mayor disposicion de las mujeres
hacia el cuidado de los hombres que a la inversa (Ungerson, 1987).

Katz et al. (2000) compararon para una muestra representativa de los Estados Unidos el tiempo semanal
de cuidado formal e informal en varones y mujeres con discapacidad mayores de 70 afios. Las mujeres
tenian mucha mayor probabilidad de vivir solasy, en general, recibian menos horas de cuidado informal
y mas de cuidado formal que los varones. Entre los casados, las mujeres recibian muchas menos horas
semanales de cuidado informal que los varones.

La situacion socioeconomica es otra variable clave para entender el tipo de cuidado recibido por los
mayores demandantes de ayuda. Seguin Kemper (1992), el uso de servicios de cuidado formal se incre-
menta y el cuidado informal se reduce a medida que aumentan los ingresos. El nivel socioecondmico
incrementa el coste de oportunidad del cuidado informal, y ofrece a los familiares mas posibilidades
para sustituirlo por servicios de mercado, convirtiendo la variable econdmica en una de las claves en la
disponibilidad de opciones ante la dependencia.

Viitanen (2007) analizo datos del Panel de Hogares de la Unién Europea entre 1994 y 2001 sobre 12
paises de la Union Europea, entre ellos Espafia, con el fin de conocer las pautas de relacion entre cui-
dado formal e informal y el impacto del gasto publico en servicios de cuidado en la fuerza de trabajo
femenina. Encontrd que el cuidado formal sustituye al informal en aquellos casos en que el cuidado
se lleva a cabo fuera del hogar del cuidador, y que no lo sustituye cuando se desarrolla en el mismo
hogar. Observé también que el gasto publico en servicios de cuidado tenia un impacto significativo en
el cuidado informal de las mujeres entre 45y 59 afios. En concreto, un incremento de 1.000€ per capita
en servicios de cuidado para los mayores hacia decrecer la probabilidad de cuidado informal fuera del
propio hogar en un 6%.

Una reciente investigacion llevada a cabo en Espafia por Sergi Jiménez-Martin y Cristina Vilaplana
(2008) con informacion de la EDDES 1999 sobre personas de 40 afios y mas con discapacidades, ana-
liza la relacion entre el cuidado formal y el informal considerando cuatro modelos: (a) compensatorio
(compensatory model), que postula que un tipo de cuidado sustituye a otro, pero siguiendo un orden de
preferencia, (b) de sustitucion (substitution model), que plantea que a medida que un tipo de cuidado
aumenta, el otro disminuye, (c) de especificidad de tareas (task-specific model), por el que cuidadores,
formal e informales, realizan tareas diferentes pero son complementarios, y (d) complementario (com-
plementary model), en el que el cuidado formal aparece cuando las necesidades de la persona depen-
diente exceden las posibilidades de los cuidadores informales. Las variables dependientes son el tipo de
cuidado (formal, informal o combinado -no diferencian entre cuidado publico y privado-) y la cantidad
de cuidado (horas), e incluye variables explicativas de caracter sociodemografico, socioeconomico y
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geografico. Con un numero total de casos de 17.442 personas, desarrollan varios modelos de analisis
multivariable para diferentes submuestras (hombres, mujeres de 40-69 y 70 y mas afos).

De acuerdo con sus resultados, el modelo compensatorio estd presente cuando el dependiente recibe
cuidado de miembros de la familia o cuando sufre discapacidades mentales o cognitivas. El modelo de
especificidad de tareas y el modelo complementario aparecen cuando el grado de severidad es mayor
y cuando el dependiente se ha mudado para recibir tratamiento médico o ha recibido rehabilitacion.
En general, encuentran evidencias de una mayor presencia del modelo de especificidad de tareas y del
modelo complementario, y de que el cuidado formal no suele sustituir al cuidado informal.

Cabe resaltar también el trabajo de Lourdes Pérez Ortiz La estructura social de la vejez en Espafia. Nue-
vas y viejas formas de envejecer (2006), una obra que estudia las condiciones de vida y necesidades de
las personas mayores en Espafia a través de la informacion de la Encuesta de Condiciones de Vida de los
Mayores 2004 (IMSERSQ, 2004b). El estudio ofrece estimaciones sobre cuidado informal, cuidado for-
mal y su articulacién. Entre otros resultados, se encontraron indicios de la existencia de una jerarquia
de cuidadores seguin proximidad de parentesco. También se hallo que los servicios publicos aparecen
con mas frecuencia entre quienes son atendidos por su conyuge, que los empleados de hogar cuidan
mas a mujeres y a personas con niveles de estudios mas elevados y mas recursos economicos, y que el
cuidado de las hijas es menor en municipios pequefos.

7. LA SITUACION SOCIOECONOMICA

La situacion socioecondmica esta relacionada no solo con la provision y recepcion de cuidados (Garcia
Calvente et al, 2004), sino también con el resto de dimensiones de la salud de las personas (Alber &
Kohler, 2004). La morbilidad y la mortalidad de las personas mayores estan ligadas a indicadores de
estatus socioeconémico basados en la ocupacion ejercida, la educacion, la propiedad de la vivienda,
los ingresos vy la riqueza: cuanto mayores desventajas socioeconoémicas, mayores desventajas en salud
(Grundy & Slogget, 2003). La discapacidad y los problemas socioecondmicos tienen una relacion de
interdependencia, que conduce a un agravamiento de ambos (Martinez Roman, 2002).

La escasez de recursos econdmicos es una fuente de tension afiadida en el cuidado informal (Montoro
Rodriguez, 1999) y se ha demostrado que los problemas econdmicos son un factor de riesgo en el mal-
trato a personas mayores (Losada Baltar, Montorio Cerrato, Izal Fernandez de Troconiz et al, 2006). El
Colectivo I0F sintetiza estos problemas con una elocuente frase de un cuidador informal de mayores:
“en casa que no hay harina, todo se vuelve remolina” (IOE y Rodriguez Rodriguez, 1995: 85) (que es otra
version del antiguo refran "donde no hay harina, todo es mohina").

El nivel educativo y la posicion laboral desempefada en el pasado estan ligados a la situacion economi-
ca en las etapas finales de la vida por las pensiones y el patrimonio econémico acumulado (I0E & Rodri-
guez, 1995). Un mayor nivel educativo influye positivamente en la salud de los mayores: incrementa la
sensacion de control personal, promueve mejores comportamientos de salud (Grundy & Slogget, 2003)
y facilita el acceso a la informacion sobre recursos formales de apoyo. De igual manera, el nivel cultural



de los cuidadores influye en la capacidad de obtener informacidn sobre servicios formales de cuidado
u otro apoyos (Zambrano, 2003). Por ejemplo, Cruz Roja de Catalufia detecto durante 2007 a cerca de
3.000 personas en la provincia de Barcelona mayores de 80 afos que viven solas y sin informacion
sobre las ayudas y prestaciones sociales a las que podrian atenerse (Europa Press, 2007).

El cuidado informal interfiere frecuentemente en la carrera profesional de los cuidadores. El grado de
interferencia y sus consecuencias dependen en buena medida del contexto. Los recursos econémicos
amortiguan las situaciones de sobrecarga de cuidado y su influencia en el empleo, a través de la uti-
lizacion de recursos formales privados. Investigaciones en Estados Unidos y Europa encontraron que,
entre los hijos en edad activa con padres dependientes, el hecho de disponer de recursos alternativos de
cuidado era clave en la decision de mantener su trabajo (Sarasa & Mestres, 2007: 190).

Desde el punto de vista de la investigacion socioecondmica, el patrimonio econdmico y los ingresos son
una de las variables mas dificiles de captar por las encuestas, debido a su alta tasa de no respuesta y a
que son muy permeables a la deseabilidad social (modificacion de la respuesta de un individuo a una
pregunta, test, etc. para ofrecer una respuesta acorde con lo que se espera de él, ya sea en términos de
normalidad social o de resultados esperados de la investigacion).

Las hijas con empleo proveen cantidades similares de cuidado que aquellas que no tienen empleo,
mientras que los hombres con empleo cuidan significativamente menos que los hombres sin empleo
(Walker et al, 1995). Esta diferencia se atribuye a que la provision de recursos a la familia es vista
como la obligacion social primaria para los hombres, mientras que para las mujeres se percibe como
“en competencia” con el trabajo no pagado. Por ello las mujeres tienen mayor probabilidad de reducir o
abandonar el empleo por el cuidado.

El nivel formativo también estd relacionado con el coste de oportunidad del cuidado: se ha comprobado
que, cuando afrontan el cuidado, las mujeres con mayores niveles de estudio reducen menos sus horas
de trabajo pagado que las mujeres con menores niveles de estudios (Spiess & Schneider, 2001, en Sarasa
& Mestres, 2007: 202).
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“No todo lo que puede ser contado cuenta, y no todo lo que cuenta puede ser contado”

Albert Einstein

1. ALTERNATIVAS PARA EL ESTUDIO DEL CUIDADO INFORMAL

La investigacion en ciencias sociales contiene algunas dificultades particulares. En primer lugar, la de-
finicién misma del objeto de estudio suele estar sometida a una discusion permanente, lo que ralentiza
y diversifica el acervo teorico sobre la cuestion. En sequndo lugar, la pertinencia de la metodologia de
investigacion esta igualmente sometida a permanente debate. De este modo, en las ciencias sociales
coexisten varias perspectivas tedrico-metodoldgicas que aportan enfoques y herramientas utiles para
comprender los fendmenos sociales. En este capitulo se discuten varias alternativas para el estudio del
cuidado informal, y se describe y justifica la eleccion metodoldgica de esta investigacion.

A. LA UNIDAD DE ANALISIS: INDIVIDUOS, HOGARES Y FAMILIAS

La perspectiva individual permite evaluar los efectos que la situacion de cuidado tiene en el cuidador
ylo en el receptor, y conocer qué caracteristicas promueven o inhiben la recepcion y la provision de
cuidado. No obstante, esta vision no basta para aproximarse al impacto global del cuidado en el en-
torno social, conformado no sdlo por cuidador/es y receptor, sino también por la red familiar y social.
Actualmente, existe escasa informacion sobre como los grupos familiares y de amigos se organizan
para hacer frente al cuidado.

El reconocimiento de estas limitaciones ha provocado una ampliacion del espectro de estudio hacia
la relacion dual cuidador-receptor en la mayoria de perspectivas de investigacion sobre cuidado. La
actualidad de los estudios en este terreno estda marcada por la emergencia de nuevos enfoques, que
coexisten con los preexistentes: el analisis de la produccion de cuidado de los hogares (Duran, 2000), el
estudio de las redes sociales de las personas con discapacidad (Fast et al, 2004) y el analisis de las rela-
ciones sociales y el capital social (Otero et al, 2006). Estas nuevas perspectivas constituyen un intento
de aprehender las multiples derivaciones del fenémeno del cuidado.

La perspectiva del hogar permite superar la vision individual del cuidado, y lo contextualiza en un ambito
fisico en el que conviven personas con diferentes caracteristicas. El hogar es la unidad socioeconomica
basica, en la que sus miembros desarrollan diferentes funciones con el fin de cubrir sus necesidades.
La integracion en el analisis de todos los miembros que conforman el hogar permite conocer no sélo
la situacion del cuidador y el receptor, sino también la funcién que cumplen el resto de miembros en la
atencion de la persona dependiente.

Aunque tienen un caracter especialmente complejo, existe la posibilidad de estudiar el cuidado informal
desde la perspectiva de la familia extensa o de las redes de cuidado (Fast et al, 2004). La familia es una
referencia constante en la mayoria de investigaciones sobre cuidado informal, pero apenas hay expe-
riencias de investigacion en las que se tome como la unidad analitica.
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B. LOS SUJETOS INFORMANTES: CUIDADORES O PERSONAS DEPENDIENTES

Ligada a la unidad de analisis se sitUa la decision sobre cual debe ser la fuente de informacion. El cuida-
do informal es una relacion social que se desarrolla ante una situacion de dependencia de otro (Fine &
Glendinning, 2005) y puede ser examinada desde la perspectiva de las diferentes personas involucradas.
Los informantes pueden ser cuidadores informales, personas dependientes, miembros del hogar, fami-
liares en general, cuidadores remunerados o empleados publicos, y los resultados seran diferentes en
funcion de quien provea la informacion. Las personas que reciban cuidado, probablemente, tenderan
a minimizar la cantidad de apoyo que reciben; los cuidadores y sus familias tendran, por su parte, una
vision del cuidado tamizada por su vinculo con el receptor y por el impacto del cuidado en su vida coti-
diana; los trabajadores sociales y proveedores formales de cuidado ofreceran una perspectiva desde su
puesto de trabajo, como profesionales de la atencion a personas dependientes.

Algunos autores han sefialado que la investigacion social ha prestado excesiva atencion al cuidador y
menos al receptor o a la relacion que se establece entre ambos (Lyons & Sayer, 2005). Ello ha provocado
que se reivindique la perspectiva relacional del cuidado, es decir, la inclusion de variables que informen
sobre las circunstancias y perspectivas de cuidador y receptor en la relacion de manera conjunta. Kaha-
nay Young (1990) establecieron una tipologia de modelos de analisis de la relacion de cuidado:

1. Los modelos asimétricos se centran en el cuidador o receptor, y pueden ser unidireccionales o
bidireccionales:

e Los modelos asimétricos unidireccionales centrados en el cuidador han sido los mas utilizados.
Se centran en el impacto del cuidado sobre el cuidador, que tiene su origen en las necesidades
de la persona cuidada. El receptor es incluido como una medida objetiva del estrés y la carga
del cuidador (Lyons & Sayer, 2005), mas que como un agente que puede ayudar a comprender
la situacion. Suelen analizarse los resultados negativos del cuidado y no los positivos. Los
modelos unidireccionales centrados en el receptor analizan el impacto de las caracteristicas
y actuaciones del cuidador en la satisfaccion fisica y emocional del receptor. El cuidador es
considerado un recurso de apoyo para el receptor.

e Los modelos asimétricos bidireccionales centrados en el cuidador continuan analizando unica-
mente las consecuencias del cuidado en el cuidador, pero exploran también las consecuencias
positivas que derivan de la accién del receptor o de la interpretacion que hace el cuidador de
su labor de cuidado. Los modelos asimétricos bidireccionales centrados en el receptor ponen en
cuestion que toda la accion del cuidador sobre el receptor sea positiva y estudian sus posibles
efectos negativos (abandono, abuso fisico o psiquico, etc.).

2. Los modelos simétricos consideran simultaneamente las repercusiones del cuidado sobre cuida-
dores y receptores.

3. Estos autores diferencian también entre modelos estdticos y dindmicos. Estos ultimos analizan
el cuidado como proceso relacional que evoluciona a lo largo del tiempo y en el que la situacion
de cuidador y receptor se retroalimentan mutuamente.



C. LA MEDICION DEL CUIDADO Y SU IMPACTO: EL USO DEL TIEMPO

El objetivo de la investigacion marca la metodologia vy los indicadores. La variedad de indicadores y
unidades de medida es muy amplia en el caso de la medicion de las consecuencias del cuidado:

e Para la estimacion de las consecuencias del cuidado sobre la salud de los cuidadores, se han
utilizado indicadores generales sobre salud (uso de servicios de salud, dolor, indicadores de
morbilidad, etc.), estrés del cuidador y calidad de vida relacionada con la salud (satisfaccion con
la propia salud, etc.).

e Para la estimacion de las consecuencias del cuidado en la economia y el empleo, se examinan la
situacion economica individual, la renta de los hogares e individuos o el uso del tiempo en ac-
tividades productivas. También se han analizado los gastos directos del cuidado, como el coste
en medicinas, ayudas técnicas, rehabilitacion de viviendas, etc.; y los gastos indirectos, como la
pérdida de productividad en el mercado de los cuidadores a través del analisis de su coste de
oportunidad.

e Enlorelativo a las relaciones sociales, puede medirse el niumero o calidad de los contactos con
familiares, vecinos y amigos, el tiempo de dedicacion a determinadas actividades de caracter
social, como las visitas o el asociacionismo, o el tiempo en compafia de familiares u otras
personas.

Una de las unidades de medida mas versatiles en el estudio del cuidado es el tiempo. La unidad tiempo
es mucho mas universal que la unidad monetaria (Chenu & Lesnard, 2006; Duran & Rogero, 2009) y
existe un acuerdo unanime en que no es posible disefiar politicas sociales y econdmicas eficaces sin
este tipo de conocimiento (Comas Arnau, 2003). El uso del tiempo aporta informacion sobre los am-
bitos en que los individuos desarrollan sus vidas, los roles sociales que desempefian o el modo en que
experimentan el tiempo. El analisis del uso del tiempo individual, en relacion con el de otros individuos,
permite extraer conclusiones sobre el reparto de responsabilidades y la distribucion del poder en dife-
rentes ambitos sociales como los hogares, las familias o las empresas.

En los estudios sobre cuidado informal, cuando el objetivo es cuantificar la provision de cuidado, la
unidad de medida mas comun es el tiempo dedicado, el tipo de actividades realizadas y su frecuencia.
A través del estudio del tiempo invertido en diferentes actividades es posible inferir la intensidad del
cuidado, asi como sus impactos mas relevantes en la vida de los cuidadores y de los miembros del ho-
gar. En definitiva, el uso del tiempo ofrece informacion sobre el posicionamiento de los distintos grupos
sociales en torno al cuidado.

Los patrones de actividad

Pueden definirse dos perspectivas principales en el estudio del uso del tiempo:

1. La que aborda indicadores de significado. Esta perspectiva investiga las vivencias, experiencias y
discursos de los individuos en torno al uso del tiempo.
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2. La que describe patrones y tendencias de actividad. En esta perspectiva, el uso convencional de
los datos de uso del tiempo ha consistido en la descripcion de como las personas invierten su
tiempo en actividades, en relacion con diferentes variables sociodemograficas (Szalai, 1972).
Utiliza metodologias cuantitativas, que describen perfiles temporales (time signatures) que re-
sultan de la estimacion de la distribucion del tiempo diario en tipos de actividades (Bittman et
al, 2004). Ello implica que el tiempo individual y subjetivo se reduce a actividades homogéneas,
con el fin de ser comparado con el de otros individuos. Dentro de la perspectiva de los patrones
de uso del tiempo, es posible analizar dos aspectos (Ellegard & Geogr, 1999):

a. El "uso del tiempo real" (real time-use) se basa en la consideracion del tiempo como un
flujo en el que las actividades de los individuos estan interconectadas. Analiza la secuencia
continua de actividades desarrolladas por los individuos durante un periodo de tiempo dado.
Seguin esta perspectiva, el ritmo vy la repeticién de las actividades deben ser iluminadas en el
analisis, permitiendo una mayor complejidad en el estudio del uso del tiempo. La perspectiva
del uso del tiempo real remite a la idea de tiempo como recurso, pero también al tiempo
como escenario, es decir, como sucesion de actividades que han de ser distribuidas de acuer-
do con una jerarquia.

b. El "uso del tiempo agregado” (added time-use) consiste en la suma total del tiempo dedicado
a diferentes tipos de actividad por una persona en un periodo de tiempo dado. La perspectiva
del uso del tiempo agregado remite a la idea de tiempo como recurso acumulable y divisible
en actividades.

Conviene resaltar, no obstante, que las investigaciones sobre patrones y tendencias en el uso del tiempo
dan lugar a perfiles temporales irreales, que reducen la realidad individual a actividades homogéneas que
no existen (“actividades domeésticas”, “trabajo pagado”, etc.). Paralelamente, se pierden los matices de las
distribuciones temporales particulares. Esta reduccién a actividades homogeneizadas y a tipos normales
de distribucion es dificilmente evitable en la investigacion cuantitativa sobre uso del tiempo, especialmen-

te cuando se trata de identificar las diferencias en el comportamiento de los diferentes grupos sociales.

Tipos de actividades

En un nivel micro, todas las actividades desarrolladas por un individuo constituyen su vida cotidiana. El
desarrollo de cualquier actividad requiere recursos naturales, sociales, tecnoldgicos, tiempo y espacio.
De éstos, el tiempo es el tnico que todos y cada uno de los individuos poseen por igual. Todas las per-
sonas disponen de 24 horas todos los dias, y todo el mundo utiliza cada una de esas 24 horas. Como es
obvio, no todos los individuos usan el tiempo de la misma manera, debido a la intervencion de multiples
variables que afectan a la distribucion y ejecucion de las actividades.

La distribucion de las actividades no esta sujeta solo a los limites del tiempo (el de las 24 horas del dia),
sino también a minimos (todas las personas necesitan dedicar algo de tiempo a comer y a dormir para
sobrevivir) y a saturacién en el tiempo dedicado (mucha gente puede dormir una o dos horas mas que
la media, pero muy poca podria dormir mas de 10 horas extras) (Gauthier & Smeeding, 2003).



Desde una perspectiva economicista, la distribucion del tiempo individual entre trabajo y ocio sigue un
proceso de maximizacion de la utilidad que proporcionan estas actividades. Este proceso depende de
las preferencias y del coste/beneficio de cada actividad y esta sujeto a los ingresos vy a las limitaciones
de tiempo (Gauthier & Smeeding, 2003). Sin embargo, se ha demostrado que la distribucion del tiempo
individual no esta sujeta Unicamente a los ingresos vy a las limitaciones de tiempo, sino a un conjunto
de variables mas amplio, entre las cuales pueden mencionarse las restricciones que impone el estado de
salud, la situacion laboral, la edad o el contexto social.

Para analizar el uso del tiempo de los individuos, es necesario diferenciar entre actividades o tipos de
actividades. Las tipologias de actividades recogidas en la literatura sobre usos del tiempo son multiples, y
responden a la perspectiva y objetivos de investigacion concretos. Suelen agruparse del siguiente modo:

1. Cuidados personales (comer, asearse, descansar, etc.): se corresponden con Actividades Basi-
cas de la Vida Diaria (ABVD), y son fundamentales para el desarrollo independiente de la vida
cotidiana.

2. Trabajo no remunerado (cocinar, limpiar, etc.): son Actividades Instrumentales de la Vida Diaria
(AIVD) e indican, junto con las actividades de cuidados personales, el nivel de autonomia indi-
vidual.

3. Trabajo remunerado: actividades que revelan la capacidad para proveer de recursos monetari-
zados al hogar.

4. Trayectos: indican el tiempo destinado a desplazamientos. Muchas investigaciones diferencian
esta actividad segun la finalidad del trayecto (ir al trabajo, comprar alimentos, vacaciones, etc.).

5. Tiempo libre (ir al cine, dar un paseo, ver la television, etc.): se trata de todas aquellas actividades
no incluidas en cuidados personales, trabajo remunerado y no remunerado vy trayectos. Sefialan
la cantidad de tiempo individual disponible aparte de las obligaciones fisioldgicas y sociales.

Ramon Ramos (1990) propone que las actividades pueden diferenciarse en dos grandes grupos: las ac-
tividades instrumentales, que estan subordinadas a un fin que no se da de inmediato ni intrinsecamen-
te (trabajo remunerado, estudios, limpieza, etc.); y las actividades expresivas, en las que su realizacion
constituye un fin en si misma (ocio, relaciones sociales, etc.).

Los ciclos temporales

Los ciclos temporales son esenciales para entender el modo en que los individuos usan su tiempo. Los
ciclos mas significativos son el diario, el semanal y el ciclo anual. El ciclo vital es también fundamental
en la distribucion de actividades (diferente empleo del tiempo segun edad -nifios, adultos o mayores-).
Los ciclos temporales no influyen de igual modo en todos los grupos sociales ni areas geograficas, sino
que dependen de las caracteristicas sociodemograficas de los individuos y grupos sociales (mayores
0 jovenes, ocupados o estudiantes, trabajadores de la hosteleria o de la industria, etc.) y de la region
concreta (mas o menos calida, turistica, etc.).
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El ciclo diario se divide en dos momentos: el dia y la noche. Es durante el dia cuando se concentran
las actividades de trabajo remunerado y no remunerado. Los momentos de la comida y la cena tienen
también un caracter marcadamente social, y sittan dos puntos de inflexion en el ciclo diario.

El ciclo semanal puede diferenciarse en, al menos, dos tipos de dias: los laborables y los del fin de
semana. Los usos del tiempo durante la semana responden a los requerimientos que los individuos
reciben del mercado y del hogar. En el caso del ciclo semanal, la rigurosa asociacion entre la actividad
remunerada o estudios reglados y el periodo entre el lunes y el viernes provoca que durante el fin de
semana se expandan el tiempo libre y los cuidados personales.

En los dias laborables, aunque la mayor parte del tiempo va destinada a cuidados personales (dormir,
asearse y comer), el uso del tiempo estd determinado por el trabajo remunerado. Los condicionamien-
tos que impone este tipo de actividad pueden ser directos, mediante la vinculacion contractual con el
mercado laboral, o indirectos, ya que las actividades y ritmos del hogar se ajustan, en gran medida, a los
integrantes que tienen empleo (tipo de jornada y horario). Esas obligaciones extrafamiliares, asi como la
actividad comercial, imponen algunos habitos de distribucion del tiempo que difieren sustancialmente
de los dias del fin de semana.

El ciclo mensual, por su parte, esta en estrecha relacion con la actividad econdmica remunerada y con
el consumo de los hogares: la mayoria de los ingresos y gastos se realizan mensualmente, por lo que los
hogares suelen tener pautas diferentes de consumo en el comienzo y en el final de mes.

El uso del tiempo también esta sujeto al cicloanual y a la estacionalidad, debido a los ritmos que imponen
la actividad economica vy la climatologia en los distintos momentos del afio. Las vacaciones estivales
hacen que la actividad econdmica remunerada se reduzca considerablemente para buena parte de la
poblacion, algo que también ocurre en el periodo navidefo. Estas variaciones afectan también a la
dedicacion al tiempo libre y al trabajo no remunerado.

Métodos y técnicas para el estudio del uso del tiempo’
La encuesta de actividades

En la encuesta de actividades los individuos han de sefialar la frecuencia de realizacion y tiempo dedicado
en un periodo de tiempo (por ejemplo, la Ultima semana) a una serie de actividades, presentadas en una
lista prefijada. Respecto a otras alternativas, este tipo de investigacion tiene las siguientes ventajas:

a. Escapaz de captar el tiempo dedicado a actividades poco frecuentes, secundarias (simultaneas)
o de duraciéon muy corta (que no aparecen o estan subrepresentadas en las investigaciones de
diario). Por ejemplo, es una técnica adecuada para estudiar la realizacion de actividades puntua-
les como tomar la medicacion o fumar.

1) Para una informacion mas detallada sobre la investigacion sobre el uso del tiempo, ver Duran y Rogero (2009) y ONU
(2008).



b. Se trata de una metodologia especialmente Util para extraer informacion sobre uso del tiempo
durante periodos mayores al dia: frecuencia de realizacion de actividades en una semana, mes
o0 afio, y tiempo dedicado. Un buen ejemplo es el estudio de los cuidados de larga duracion.

c. Permite reflejar mas fielmente la participacion real en los distintos tipos de actividades (Ramos,
1990). Es una metodologia sencilla, de relativo bajo coste, flexible y facilmente replicable en di-
ferentes momentos. Por ello permite estimar tendencias sobre la evolucion del uso del tiempo.

El principal inconveniente es su limitada precision. Para que esta metodologia capte con precision lo
que el individuo hace durante el dia y se dé una interpretacion comun de la informacion recogida,
debe presentarse una lista de un buen numero de actividades, con una explicacion detallada de cada
una de ellas, lo que dificulta considerablemente la recogida de informacién. La reduccién de la lista de
actividades disminuye la fiabilidad en la estimacion de las cantidades de tiempo (Pentland & McColl,
1999b).

El segundo inconveniente tiene que ver con los mecanismos de la memoria (Ramos, 1990): es dificil
establecer lo que duré una determinada actividad si el encuestado no tiene un punto de referencia
temporal (como si tiene en el sistema de diario). Algunas encuestas de actividades solo recogen infor-
macion sobre actividades especificas (trabajo no remunerado, cuidados a la salud, etc.), lo que dificulta
su comparacion con otras fuentes que si establecen tipologias comprensivas del uso del tiempo durante
el ciclo diario y semanal.

La mayoria de la investigacion sobre uso del tiempo en Espafia se ha llevado a cabo a través de este mé-
todo, que ha dado lugar a estudios de gran interés sobre trabajo no remunerado, trabajo remunerado,
desigualdad de género, tiempo libre, actitudes hacia el tiempo y consumo de medios de comunicacion,
principalmente. Estas investigaciones han tenido como resultado el perfeccionamiento de los estudios
sobre uso del tiempo. Los ejemplos mas sobresalientes son las citadas encuestas desarrolladas por el
CIRES (CIRES, 1991, 1996), el CSIC (CSIC, 1990, 1995, 1998, 2003a, 2003b, 2005, 2008) y el Instituto de
la Mujer (Instituto de la Mujer, 1993, 1996, 2001).

El diario de actividades

La metodologia del diario de actividades consiste en la recogida secuencial de todas las actividades
desarrolladas por los entrevistados, normalmente durante un dia completo. Contiene informacion sobre
la actividad realizada, el tiempo en que comienza y en que acaba y, en ocasiones, el lugar y las perso-
nas con las que estaba durante su realizacion. La principal ventaja de los diarios de tiempo es que son
comprensivos para un periodo dado, lo que evita o dificulta la invencion de actividades no realizadas
y aumenta la precision en la recogida de informacion (Gershuny, 2000; Robinson, 1999; Szalai, 1972).
En la gran mayoria de diarios, los sujetos pueden usar su propia terminologia, que mas adelante es
categorizada de acuerdo con un criterio de clasificacion uniforme.

Otra ventaja de este método de investigacion es que no informa sobre el objetivo de la investigacion.
A diferencia de la encuesta de actividades, cuya lista de actividades puede reflejar directa o indirecta-
mente el objetivo del estudio, el diario no ofrece informacion alguna sobre la posterior codificacion. De
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este modo, la tasa de respuesta en términos de deseabilidad social (sujetos que responden de acuerdo
con lo que consideran que se espera de ellos) se reduce.

Las encuestas con sistema de diario son consideradas como las fuentes de datos sobre uso del tiempo
con mas validez vy fiabilidad (Gershuny, 2000; Robinson, 1999; Szalai, 1972). Los diarios de actividades
proporcionan informacion muy precisa sobre la distribucion del tiempo de la poblacién. Dicho esto, es
necesario sefialar las limitaciones mas importantes de esta metodologia:

1. Hay perspectivas en la investigacion social sobre uso del tiempo que no pueden ser recogidas
con esta metodologia (Szalai, 1972). Por ejemplo, el diario de actividades no recoge las motiva-
ciones psicosociales de la conducta de los individuos.

2. Esuna herramienta metodoldgica con un coste econdmico muy alto, lo que dificulta sobrema-
nera su replicacion periddica.

3. Se trata de una encuesta centrada en el ciclo diario: suele recoger informacién de un solo dia
de la semana, lo que dificulta dar cuenta del ciclo semanal, mensual o anual de los individuos.
A pesar de que los diarios no suelen hacerlo, captar informacion de varios dias tiene enormes
ventajas: las estimaciones son mas representativas, estables y capaces de recoger actividades
“extrafas” y que se repiten; posibilita contrastar el uso del tiempo en diferentes tipos de ciclos
(Lawton et al,, 2002).

4. Aunque los datos se hayan recogido a lo largo de un afio en diferentes momentos, hay una
tendencia de los diarios a considerar "dias corrientes”, es decir, dias durante los cuales los en-
trevistados estuvieron en el propio hogar. Es improbable que el diario recoja informacion de
vacaciones o dias pasados fuera de casa (Gauthier & Smeeding, 2003), produciendo un sesgo en
la informacion obtenida.

5. El diario de actividades presenta dificultades para captar actividades paralelas (que se realizan
al mismo tiempo) (Szalai, 1972). Aunque la mayoria de diarios piden al entrevistado que sefia-
le, junto con la actividad principal, si estaba realizando alguna actividad de modo simultaneo
(actividades secundarias), buena parte quedan sin recogerse en los diarios. Esta limitacion tiene
consecuencias especialmente negativas en la investigacion sobre tiempo dedicado a cuidados:
la supervision de nifios o adultos enfermos esta frecuentemente infrarrepresentada.

6. Todas las actividades que no estan precodificadas no son recogidas por esta metodologia de
investigacion. Hay actividades poco usuales o minoritarias que no se captan. El diario tampoco
recoge actividades ilegales o socialmente reprobables (consumo de drogas, delitos, actividades
sexuales, etc.); los individuos no las sefalan o las incluyen dentro de categorias de tiempo no
especificado.

7. El diario requiere al entrevistado una colaboracion intima, una familiaridad con la escritura y
un grado de auto-observacion que para algunos grupos sociales pueden ser disuasorios (Duran,
19970).



8. Los errores en cuestionarios autoadministrados aumentan en su aplicacion a personas con dis-
capacidad: Carp y Carp (1981, en Lawton, 2002) hallaron que un estado de salud precario, el
padecimiento de discapacidades sensomotoras o cognitivas, y un nivel educativo bajo -caren-
cias lectoescritoras, principalmente- estaban asociados con lagunas en la cumplimentacion del
diario, a pesar de que los individuos si eran capaces de completar una entrevista estructurada.

9. La recogida de informacion de individuos con dificultades para rellenar la encuesta se realiza,
en muchos casos, a través de miembros del hogar del individuo objeto de estudio. Se ha de-
mostrado que los miembros de la familia que aportan informacion indirecta ofrecen una menor
precision, y es posible que abandonen el hogar algunos momentos durante el dia, dejando sin
cubrir el diario del familiar durante ese periodo (Lawton et al, 2002). La investigacién social
sobre uso del tiempo, si pretende ser representativa de toda la poblacion, debe prestar especial
atencion a los factores que reducen la validez de sus metodologias.

Las encuestas con metodologia de diario mas importantes en Espafia han sido la elaborada por el CIS
por encargo de RTVE en 1987, las sucesivas encuestas desarrolladas por el Instituto Vasco de Estadis-
tica (EUSTAT, 1993, 1998, 2003 y 2008) y la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003, elaborada por
el INE (con replicacion prevista para 2009-2010). En la actualidad, el principal desafio de estas fuentes
es su comparabilidad internacional, dificultada porque cada pais tiene disefios muestrales diferentes y
variaciones metodologicas importantes. A pesar de ello, las experiencias metodoldgicas internacionales
son extraordinariamente valiosas en el avance del desarrollo de la investigacion sobre uso del tiempo'y,
en concreto, sobre el estudio del tiempo de cuidado informal a personas dependientes.

El estudio del tiempo dedicado a cuidado informal

El analisis del uso del tiempo permite abordar la cantidad de cuidado y su impacto en la vida cotidiana
de quienes cuidan, a través de indicadores temporales que comparan individuos y grupos. Algunos
paises han utilizado precisamente el tiempo como criterio basico para definir las situaciones de de-
pendencia: por ejemplo, el modelo aleman de asistencia a dependientes considera que una persona se
encuentra en situacion de dependencia cuando necesita al menos 90 minutos al dia de atencion y la
mitad de ese tiempo se destina a cuidados personales; los grados de dependencia también varian en
funcion del tiempo de atencion requerido (IMSERSO, 2005b: 77).

El cuidado informal se ha encuadrado tradicionalmente en las actividades de trabajo no remunerado
o0 trabajo doméstico, y esta habitualmente compuesto por multiples subactividades que se aglutinan
porque van dirigidas a una persona determinada; por ejemplo, es necesario diferenciar “cocinar” de
“cocinar para una persona que no puede hacerlo” Aunque ambas son trabajo no remunerado, solo ésta
ultima debe considerarse cuidado informal. En un ejemplo de tipologia, la distribucion de actividades
por niveles quedaria como sigue:
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A. Trabajo no remunerado
A.1. Cocinar
A.1.1. Pelar patatas

A.2. Cuidado informal
A.2.1. Cocinar para alguien que no puede hacerlo
A.2.1.1. Pelar patatas

El cuidado se traduce en multiples actividades y diferentes niveles de eficiencia para la persona cuidada.
Una de las piedras de toque del estudio del cuidado informal es la dificultad para captar su aspecto
cualitativo. Es extremadamente complejo conocer qué actividades especificas se realizan, con qué fin,
qué efecto tienen en las personas cuidadas y hasta qué punto coinciden con la atencion demandada.
Cada persona requiere una combinacion de actividades, supervision y compafiia que da como resultado
un determinado nivel de satisfaccion con la ayuda. Sigue vigente la discusion sobre el modo en que
la investigacion sobre cuidado debe abordar esta composicion. En este sentido, las investigaciones
de caracter cualitativo son de gran interés y pueden ayudar a esclarecer los matices de la provision y
recepcion de cuidado informal.

El concepto de capacidad de arrastre es habitual en el campo econémico de la organizacion industrial,
y se refiere al potencial de una industria para generar actividad en otros sectores (por ejemplo, la in-
dustria automovilistica genera actividad en sectores tan diversos como el metalurgico y el energético).
Aungque el cuidado solo sea considerado en su version mas limitada (cuidados fisicos directos), tiene
una gran capacidad de arrastre de trabajo no remunerado, o lo que es lo mismo, genera una gran de-
manda de tiempo de otras actividades (cocinar, limpiar, hacer gestiones para la otra persona, etc.), por
lo que es esencial proporcionar una definicion precisa de qué elementos lo configuran (ayuda en ABVD,
en AIVD y AAVD, supervision de la persona dependiente, etc.).

Como ejemplo de la dificultad de definir convenientemente el cuidado, algunos autores sefialan que las
cantidades de tiempo de cuidado de hombres y mujeres que muestran algunos estudios podrian estar
sesgadas: los hombres reflejarian mayores cantidades de cuidado porque integran en su definicion
actividades que para las mujeres constituyen tareas domésticas rutinarias (Walker et al, 1995; CSIC,
2006a). La comparacion de los tiempos de hombres y mujeres se desvirtia desde el momento en que
ambos grupos parten de ideas diferentes sobre lo que constituye el cuidado informal, y esta divergencia
no suele ser captada por la metodologia.

Una caracteristica fundamental del cuidado informal es que su ejecucion depende directamente de las
necesidades o demandas de otra persona. Desde una perspectiva temporal, cuidador y receptor son
interdependientes: han de coordinar su espacio-tiempo para compartir la ejecucion de la actividad de
cuidado. Se trata de una actividad que no se define por la actividad concreta, sino por la motivacion
que la genera y el contexto en que se desarrolla. El cuidado informal tiene dificil planificacion debido
a su caracter imprevisible: no puede demorarse en el tiempo. La urgencia de la demanda de cuidado
hace que sea dificil insertar esta actividad en la planificacion de la vida cotidiana, una peculiaridad que
constituye uno de los mayores retos para su medicion.



Una de las principales dificultades en el estudio del tiempo de cuidado se plantea en la identificacion
del cuidador y/o de la existencia de una relacion de cuidado. Muchos cuidadores no se consideran tales
(Casey, 2004; Folbre & Bittman, 2004). Algunos cuidadores asumen la situacién como normal y no iden-
tifican su condicion de proveedores de cuidado (Duran, 2003). Bittman et al. (2003) estimaron que solo
uno de cada tres de quienes realizaron actividades de cuidado se identificaron como cuidadores. En el
caso de que el informante sea el receptor, una dependencia prolongada podria generar sentimientos de
verglienza y, consecuentemente, un ocultamiento de la situacién. Se ha sefialado también que algunas
muestras de cuidadores identificados a través de receptores podrian estar sesgadas cuando la discapa-
cidad es de tipo cognitivo (Call et al, 1999).

Es conveniente también distinguir la discapacidad permanente de la discapacidad transitoria. Dife-
rentes estudios han puesto de manifiesto que el tiempo de cuidado requerido por las personas con
discapacidad a largo plazo difiere sustancialmente del requerido por aquellos que sufren enfermedades
o lesiones temporales (Folbre & Bittman, 2004).

Cada metodologia de investigacion tiene potencialidades particulares en el estudio del tiempo de cui-
dado informal. Las investigaciones desarrolladas con la metodologia de diario identifican actividades,
pero no sus destinatarios. Por ejemplo, en lugar de “Limpiar la casa para un pariente enfermo” es po-
sible encontrar la categoria “Limpiar” (Casey, 2004). Otro de los problemas de esta metodologia es que
muchas de las actividades de cuidado se llevan a cabo simultaneamente con otras, algo dificil de captar
por el diario de actividades.

Como se ha sefialado, en las encuestas de actividades, utilizadas en la mayoria de fuentes dirigidas a cui-
dadores, pueden existir sesgos que derivan de los mecanismos de la memoria. En segundo lugar, puede
existir confusion entre lo que es cuidado y lo que son actividades cotidianas “normales”. En tercer lugar,
las encuestas dirigidas a cuidadores tienden a sobreestimar el tiempo de cuidado, lo que se produce con
mayor frecuencia cuando existe corresidencia (Casey, 2004). En cuarto lugar, la encuesta de actividades
no diferencia convenientemente entre actividades principales y secundarias: cuando se pregunta direc-
tamente por las actividades de cuidado, éstas pasan a ser actividades principales cuando quiza parte de
ellas no lo sean. Estos problemas han provocado que algunos autores opten explicitamente por la meto-
dologia de diario para la estimacion del tiempo de cuidado informal (Berg & Spauwen, 2005).

2. PROPUESTA METODOLOGICA

A. LA ENCUESTA COMO HERRAMIENTA PARA INVESTIGAR EL CUIDADO
INFORMAL
Los yacimientos de informacion

Durante el estudio empirico se analizan los microdatos de cinco encuestas: la Encuesta Nacional de
Salud 2003, en la que se ha construido una submuestra de personas que reciben cuidado; la Encuesta
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de Empleo del Tiempo 2002-2003, dirigida a toda la poblacidn espafiola, y en la que se analiza especifi-
camente una submuestra de hogares en los que se provee cuidado; la Encuesta sobre Cuidado Informal
a los Mayores en Espafia 2004, dirigida a cuidadores de personas mayores; y, de manera mas reducida,
la Encuesta CSIC sobre Trabajo No Remunerado en la Comunidad de Madrid 2005 y el Estudio 2.644
del Centro de Investigaciones Socioldgicas. Cada una de estas fuentes trata de responder a diferentes
objetivos de la investigacion.

La diferencia en el periodo de recogida de informacion de las cinco encuestas no supera los cuatro afios,
por lo que se presume que el fenomeno no varié de manera significativa. A continuacion se describen
las caracteristicas técnicas de cada una de ellas, asi como de otras fuentes secundarias con las que se
contrastan los resultados inéditos durante la investigacion empirica.

La Encuesta Nacional de Salud 2003

La Encuesta Nacional de Salud 2003 (ENSE, 2003), llevada a cabo por el Ministerio de Salud y Consumo
y el Instituto Nacional de Estadistica, tiene periodicidad bienal, es representativa a nivel nacional y de
Comunidades Autonomas, y esta dirigida a las familias (INE, 2003a). Su finalidad principal es obtener
datos sobre el estado de salud vy los factores determinantes del mismo, desde la perspectiva de los
individuos. Contiene tres cuestionarios, dirigidos a personas no institucionalizadas: un cuestionario
de hogar, un cuestionario dirigido a adultos mayores de 16 afios y un tercero dirigido a nifios (0-15
anos). La muestra de la ENSE 2003, que ha ido aumentando desde su puesta en marcha en 1987, es
de aproximadamente 22.000 viviendas distribuidas en 1.844 secciones censales. En total, la ENSE 2003
contiene informacion personal de un total de 21.650 adultos y 6.463 nifios, asi como informacion so-
ciodemografica de sus hogares.

Esta encuesta tiene como principales objetivos extraer informacion del estatus de salud de los individuos,
asi como identificar los principales problemas de salud de la poblacion, especialmente enfermedades
crénicas, dolor, limitaciones en actividades de la vida diaria, apoyo recibido? y accidentes. Otros obje-
tivos importantes son la recogida de datos sobre el uso de servicios de salud y el conocimiento sobre
practicas preventivas y de habitos de vida poco saludables. La encuesta recoge informacion sociodemo-
grafica sobre la poblacion, con el fin de relacionarla con las variables mencionadas (INE, 2003a).

La ENSE 2003 contiene datos sobre 6.134 personas mayores de 64 afios. El método de recogida de informa-
cion de la ENSE es la entrevista personal, que se complementa, en casos excepcionales, mediante entrevista
telefonica. El informante de este cuestionario es el sujeto de la entrevista, pero si la persona que ha re-
sultado seleccionada no pudiera facilitar los datos, bien por problemas de edad, enfermedad o ausencia
repetida, se solicita la informacidn a otra persona residente del hogar que esté “suficientemente informada
sobre los datos que se solicitan sobre el sujeto de entrevista y capacitada para hacerlo” (INE, 2003a: 16).

Se optd por utilizar esta encuesta porque recoge informacion desde el receptor de cuidados, por la
amplitud de su muestra, su cardcter periddico, su contrastada validez y por ser, en el momento del

2) En la ENSE el cuidador principal es identificado de manera indirecta por la persona receptora de cuidados.



disefio de la investigacion, la fuente mas fiable y reciente con estas caracteristicas. En el momento
de finalizacion de esta investigacion, estan disponibles los resultados provisionales de la ENSE 2006,
que cuenta con una muestra de 31.300 viviendas®. No obstante, esta nueva edicién de la encuesta ha
eliminado preguntas importantes que recababan informacion sobre el agente cuidador de las personas
dependientes, por lo que no es posible replicar, por el momento, el analisis que se realiza en la presente
investigacion.

El Estudio CIS-2.644 (2006)

El Estudio 2.644 del Centro de Investigaciones Sociologicas (CIS), aunque no recaba informacion directa
sobre personas que prestan o reciben cuidado, contiene informacion relevante sobre opiniones en torno
a diferentes cuestiones relacionadas con la dependencia, que sirven para complementar el analisis de
la situacion del cuidado a los mayores en Espafa realizado a partir de la ENSE 2003. Se trata de una
encuesta de ambito nacional que se desarrollo en 2006, representativa de la poblacion espafiola de 18
y mas afos, con 2.490 cuestionarios aplicados a través de entrevistas personales.

A pesar de que hay un buen nimero de encuestas que recogen informacion sobre opinién publica sobre
dependencia, se escogid esta fuente por el interés de algunas preguntas concretas y por la trayectoria y
reconocido prestigio del CIS en la produccion de datos sobre opiniones y actitudes entre los espafioles.

La Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003

La Encuesta de Empleo del Tiempo (EET), realizada por el INE en 2002-2003, es la fuente actual mas
importante sobre uso del tiempo en Espafia®. Se trata de una encuesta armonizada con EUROSTAT, es
decir, comparable con otros paises europeos. La muestra esta compuesta por 20.603 hogares y 46.774
individuos, miembros de esos hogares, lo que le otorga una amplitud y fiabilidad desconocida por las
fuentes de datos sobre uso del tiempo existentes en Espafia hasta la fecha. Con el objetivo de analizar
las particularidades del uso del tiempo de los diferentes dias de la semana, se realizaron dos submues-
tras: (1) de lunes a jueves, y (2) de viernes a domingo, ambas con un tamaro similar. El trabajo de campo
se realizo en el periodo de un afio, desde el 1 de octubre de 2002 hasta el 30 de septiembre de 2003, lo
que permite neutralizar el efecto de la estacionalidad en el uso del tiempo.

Esta encuesta combina dos metodologias: el diario y la encuesta de actividades. El diario de la EET
presenta el periodo entre las 6:00 y las 6:00 horas del dia siguiente. El entrevistado ha de sefialar, cada
10 minutos, qué actividad estaba realizando en ese momento (actividad principal), si estaba haciendo
algo mas al mismo tiempo (actividad secundaria) y con qué personas estaba. Aparte, debe rellenarse:
(a) un cuestionario sobre caracteristicas individuales, incluida informacion sobre actividades realizadas

3) www.ine.es, 2008.

4) Datos facilitados por el proyecto de investigacion El uso del tiempo en Esparia: integracion en el andlisis de la estructura
social y economica. Proyecto a tres afos financiado por la Comision Interministerial de Ciencia y Tecnologia (CICYT, 2002-
2005), dirigido por la Prof. Maria-Angeles Duran y desarrollado en el Instituto de Economia y Geografia (IEG) del Consejo
Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC).
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durante las ultimas cuatro semanas -encuesta de actividades-; y (b) un cuestionario en el que se de-
tallan las caracteristicas mas relevantes de los hogares®. La EET organiza las categorias de actividades
siguiendo el orden jerarquico propuesto por Dagfinn As en 1978 (INE, 2003b)¢:

1. Tiempo necesario (cuidados personales).

2. Tiempo contratado (empleo remunerado y estudios).

3. Tiempo comprometido en otras actividades personales (tareas domésticas).
4. Tiempo libre.

Se escogid la EET por varias razones. En primer lugar, tiene un gran potencial empirico para el estudio
de la vida cotidiana y de las condiciones de vida de los espafioles. La metodologia utilizada permite
recabar datos muy precisos y su validez y fiabilidad esta contrastada internacionalmente. La amplitud
de su muestra permite el analisis de la utilizacion del tiempo de grupos sociales especificos, siempre
que se compruebe su representatividad. En sequndo lugar, la armonizacion con EUROSTAT permite su
comparabilidad con otros paises europeos y, ulteriormente, con las futuras encuestas de empleo del
tiempo que se realicen en Espafia. Afortunadamente, en breve estaran disponibles los datos de la nueva
Encuesta sobre Empleo del Tiempo 2009-2010, realizada por el INE, y que permitira realizar aproxima-
ciones a la evolucién del uso del tiempo de los espafioles.

La Encuesta sobre Apoyo Informal a los Mayores 2004

La Encuesta sobre Apoyo Informal a los Mayores en Espafia (IMSERSO, 2004a) tiene los siguientes obje-
tivos (IMSERSO, 2005)7: (1) estimar el nimero de adultos (18 6 mas afios) que prestan apoyo informal y
el nimero de adultos que prestan apoyo profesional a las personas mayores por cuenta de la familia; (2)
establecer el perfil sociodemografico del cuidador/a informal y del cuidador/a contratado por cuenta de
la familia; (3) conocer las caracteristicas de las personas mayores cuidadas; (4) conocer las caracteris-
ticas del apoyo prestado a los mayores: tiempo, frecuencia y naturaleza; (5) analizar las consecuencias
para el cuidador/a: psicosociales, laborales y econdmicas; y (6) establecer las expectativas y necesidades
de formacion, apoyo y reconocimiento de los/as cuidadores/as.

Tiene una muestra de 1.504 cuidadores informales de personas de 60 6 mas afos (1.434 de 65 6 mas afios),
detectados tras una primera etapa en las que se muestrearon 25.100 viviendas familiares. Se escogi¢ la
EAIME por ser la encuesta mas reciente que recaba informacion directa sobre cuidadores informales y que
es representativa a nivel nacional. Su diseflo muestral y la amplitud tematica del cuestionario hacen de esta

5) Los cuestionarios de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 estan disponibles en http://www.ine.es/daco/
daco42/empleo/cuestionario.htm

6) Los datos utilizados en este trabajo son resultado de la explotacion directa de los microdatos de la EET, lo que permite
escapar del esquema jerarquico de categorias y construir agrupaciones de actividades ad hoc, con el fin de cubrir los
objetivos propuestos.

7) Estudio 4.178 del IMSERSO, 2004.



fuente una referencia imprescindible en el estudio del cuidado informal en Espafia. Esta encuesta constitu-
ye una replicacion del Estudio 2.117 realizado en 1994 por el Centro de Investigaciones Socioldgicas, cuyos
resultados se analizaron detalladamente en una monografia editada por el CIS (Campo Ladero, 2000).

La Encuesta CSIC sobre Trabajo No Remunerado en la Comunidad de Madrid 2005

La Encuesta CSIC sobre Trabajo No Remunerado en la Comunidad de Madrid 2005 tenia como objetivo
primordial captar el uso del tiempo de la poblacion madrilefia de 18 y mas afios. Recaba informacion
sobre el ciclo diario y semanal del uso del tiempo, y presta especial atencion a la distribucion del trabajo
no remunerado en el hogar. Su muestra es de 1.832 personas, 1.217 mujeres y 615 hombres. Se eligid
esta encuesta porque contiene una pregunta sobre el grado de satisfaccion con las diferentes activida-
des de la vida cotidiana, pionera en las encuestas sobre uso del tiempo en Espafa.

Otras fuentes utilizadas

Existen otras fuentes de datos relevantes sobre personas con discapacidad y/o cuidado, cuya informa-
cion es analizada en esta investigacion de modo complementario: la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud 1999; la Encuesta CSIC sobre Uso del Tiempo 2003; la Encuesta sobre Con-
diciones de Vida de los Mayores 2004 y 2006; The Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe, el
modulo de personas con discapacidades y su relacion con el empleo de la Encuesta de Poblacion Activa
(2002); y la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008.

La Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999

La Encuesta de Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (EDDES) es una macro-encuesta (79.000
viviendas y 220.000 personas, aproximadamente) realizada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE)
en colaboracion con el Instituto de Migraciones y Servicios Sociales (INE, 2002). Es la primera encuesta
de estas caracteristicas en Espafia. Es representativa a nivel de comunidad auténoma, y ofrece infor-
macion detallada sobre la situacion y necesidades de la poblacion con discapacidad, asi como sobre las
ayudas que reciben desde distintos ambitos. La metodologia sigue las recomendaciones de la OMS, y en
particular la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias, vigente en el afio
de realizacion de esta encuesta. No incorpora, por tanto, la clasificacion de la CIF (OMS, 2001), referente
terminoldgico actual en investigacion sobre salud.

En relacion con la discapacidad, la EDDES presenta informacion sobre: (a) tipo, nimero y caracteristicas
de las personas que viven con discapacidad, (b) utilizacion de servicios sociales y sanitarios, régimen
economico y tipo de centro donde se han recibido, (c) cambios en la relacion con la actividad econdmica
como consecuencia del padecimiento de discapacidades, (d) limitaciones en la realizacion de ABVD e
AIVD, y (e) informacion sobre autovaloracion del estado de salud, accidentalidad y habitos de vida. Aun-
que la EDDES esta dirigida al estudio de la poblacion con discapacidad, ofrece informacién de interés
sobre cuidado informal, como por ejemplo las actividades que el cuidador ha tenido que suprimir para
proveer los cuidados o si percibe algun tipo de compensacién econémica por esta labor. La EDDES es
especialmente Util para estimar las dimensiones de la poblacién cuidadora, y su distribucion segun sexo,
relacion con la persona dependiente y situacion de convivencia cuidador-receptor.
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La Encuesta CSIC sobre Uso del Tiempo en Espafia 2003

La Encuesta CSIC sobre Uso del Tiempo en Espafia 2003 (EUTE) tiene como referencia las encuestas sobre
uso del tiempo del Centro de Investigaciones sobre la Realidad Social (CIRES) y las encuestas sobre uso
del tiempo disefiadas en el Departamento de Economia y Geografia del Instituto de Economia y Geogra-
fia del CSIC. Se trata de una encuesta estandar, de 1.224 entrevistas con entrevistadores a mayores de
18 afios de ambos sexos, de ambito nacional (representativa a nivel del Estado Espafiol). Es comparable
con las encuestas anteriores realizadas por el CSIC.

El cuestionario sigue la metodologia de encuesta de actividades: pregunta por la frecuencia de reali-
zacion de la actividad la ultima semana y por el tiempo dedicado a actividades el ultimo dia laborable,
sabado y domingo. La encuesta recoge informacion de un mismo individuo durante todo el ciclo sema-
nal, algo que no ofrece la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (en la que cada entrevistado ofrece
informacion de un solo dia de la semana). Esta especialmente disefiada para obtener informacion sobre
cuidados a nifios y adultos y trabajo no remunerado. No limita la suma de tiempos a las 24 horas del
dia (capta el tiempo dedicado a actividades que se realizan de manera simultanea), lo que permite iden-
tificar cuanto tiempo se dedica a actividades que normalmente pasan desapercibidas en la metodologia
de diario, como la supervision a nifios y a personas enfermas.

Las Encuestas de Condiciones de Vida de las Personas Mayores 2004 y 2006

La Encuesta de Condiciones de Vida de las Personas Mayores, desarrollada por el Observatorio de Perso-
nas Mayores del IMSERSO en 2004 (IMSERSO, 2004b), va dirigida a la poblacion de 65 6 mas afnos que
reside en viviendas familiares, aunque también contiene un mddulo de residencias. Es representativa
de todo el territorio nacional (excepto Ceuta y Melilla). Entre otros temas, contiene informacion sobre
formas de convivencia de los mayores, salud y dependencia, caracteristicas de la vivienda y el entorno,
actividades realizadas, relaciones familiares y de amistad, cooperacion intergeneracional, conocimiento
y uso de servicios especificos para los mayores, estados de animo y sentimientos ante la vida, y situacion
economica. La Encuesta de Condiciones de Vida de los Mayores contiene una muestra de 2.010 mayores
residentes en viviendas familiares, 531 de las cuales afirmaban requerir ayuda en sus AVD e identificaron
a sus cuidadores. Esta encuesta dio lugar a la monografia elaborada por Lourdes Pérez Ortiz y editada
por el IMSERSO en 2006 La estructura social de la vejez en Espafia. Nuevas y viejas formas de envejecer.

La Encuesta de Condiciones de Vida de las Personas Mayores 2006 fue desarrollada por el IMSERSO, a
través de un convenio de colaboracion con el Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS) (IMSERSO,
2006). Tiene similares caracteristicas a la de 2004, con la diferencia de que se realizaron 3.507 entre-
vistas en domicilios, 995 de ellas en Andalucia y 2.512 en el resto de Espafa. Esta encuesta ha dado
lugar a la obra colectiva publicada por el IMSERSO en 2007 A propdsito de las condiciones de vida de
las personas mayores.

The Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe (SHARE)

La encuesta SHARE es una fuente longitudinal financiada por la Comisién Europea, realizada en dife-
rentes paises y regiones europeas. La encuesta es representativa de la poblacion no institucionalizada



de 50 y mas afos de Dinamarca, Suecia, Austria, Francia, Alemania, Suiza, Bélgica, Holanda, Espafa,
Italia, Grecia, Israel (con datos de 2005 y 2006), la Republica Checa, Polonia e Irlanda®. La primera oleada
se realizd en 2004, y sus datos han dado lugar a varias publicaciones de interés®. La muestra espafiola es
de 2.419 individuos, 1.004 hombres y 1.415 mujeres. Contiene datos sobre variables relacionadas con la
salud, factores psicoldgicos, econdmicos y de apoyo social (recibido y provisto). En la actualidad (entre
septiembre de 2006 y mayo de 2007) se recogieron los datos de la seqgunda oleada.

La Encuesta SHARE constituye una de las fuentes mas importantes sobre apoyo social y dependencia en
el futuro por dos razones: en primer lugar, su disefio permite la comparacion entre paises con diferentes
culturas, sistemas politicos y estructura demografica; en sequndo lugar, se trata de una fuente longitu-
dinal, que permite realizar un sequimiento de las personas de 50 y mas afios, de modo que es posible el
estudio del apoyo social y la dependencia como proceso dinamico a lo largo del tiempo. A pesar de ello,
el limitado tamafio muestral y su amplio universo (personas de 50 y mas afios) reducen las posibilidades
de analisis detallados sobre personas dependientes y apoyo social, y cubre sélo de manera muy parcial
las necesidades de datos sobre cuidado informal.

La Encuesta de Poblacion Activa

El mddulo de personas con discapacidades de la Encuesta de Poblacion Activa, realizado por primera vez
en el sequndo trimestre de 2002 y aun no replicado, va dirigido a personas entre 16 y 64 afios, y tiene
un tamafio muestral de unas 65.000 viviendas. EI cuestionario detecta las personas con una o varias
discapacidades de duracion mayor a 6 meses, y recoge informacion sobre empleabilidad, dificultades en
el desplazamiento y necesidades de asistencia, entre otras cuestiones.

La Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008 (EDAD)

En la actualidad se estd comenzando a analizar la informacion de esta macroencuesta, elaborada por
el Instituto Nacional de Estadistica, que es la replicacidon de la EDDES 1999, aunque contiene conceptos
y categorias diferentes que dificultan su comparabilidad. Con toda probabilidad, la EDAD se convertira
en la fuente de referencia para el estudio de la discapacidad y la dependencia en Espafia durante los
proximos afios. Tiene una muestra de 91.290 hogares y 258.187 individuos. Contiene cuestionarios
especificos para personas que viven en instituciones y para cuidadores principales de las personas
dependientes que viven en hogares.

El disefo: la adecuacion de la metodologia a los objetivos

El estudio del cuidado requiere adecuar la fuente de informacion, la unidad de analisis y los indicadores
al analisis de cada una de sus dimensiones (distribucion, efectos, motivaciones, etc.). La investigacion
empirica de esta investigacion se fundamenta en la revision de la literatura existente y en la exploracion

8) Estos tres paises se incorporaran en la sequnda oleada.
9) Es posible acceder a estas publicaciones, asi como a datos y documentos metodoldgicos sobre esta encuesta en la
pagina /[www.share-project.org/
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de las fuentes estadisticas disponibles. Desde nuestro punto de vista, existen varios obstaculos para el
estudio del cuidado informal a mayores en Espafa.

1. La relativa escasez de fuentes de datos construidas especificamente para su estudio. La mayoria
de investigaciones utilizan muestras pequefias o0 medianas, que ofrecen una limitada represen-
tatividad a nivel nacional e internacional.

2. La complejidad y duracion del fenédmeno del cuidado. Su comprensién implica, en ocasiones,
la utilizaciéon de fuentes y metodologias de diversa indole. La mayoria de investigaciones no
cuentan con recursos suficientes para desarrollar mas de una metodologia. Por otro lado, el
cuidado informal suele prolongarse en el tiempo y su estudio hace conveniente incorporar una
vision longitudinal. Apenas existen fuentes de datos en el mundo que realicen un sequimiento
del cuidador y del receptor en diferentes momentos del proceso del cuidado.

3. Aunque esta experimentando un aumento, Espafia cuenta aun con un escaso numero de grupos
de investigacion en el estudio del cuidado informal a mayores, lo que dificulta la formacion de
una masa critica adecuada.

La metodologia elegida es de caracter cuantitativo, entendiendo por ello el analisis intensivo de micro-
datos procedentes de la encuesta. Esta técnica de investigacion social se define por dos rasgos (Alvira,
2004: 6): recoge informacion mediante un cuestionario estructurado o cerrado y utiliza muestras que
pretenden representar al colectivo objeto de estudio (la encuesta no tiene el objetivo de captar informa-
cion de todo el universo de estudio, a diferencia de los registros o censos). Hay varios tipos de validez
en investigacion a través de la encuesta, cada uno relacionado con una fase de la investigacion (Cea,
1998: 117-120):

a) Validez externa: se refiere a la posibilidad de generalizar los resultados y depende de la repre-
sentatividad de la muestra seleccionada.

b) Validez interna: se refiere al control de variables que puedan distorsionar la explicacion. Consiste
en eliminar o controlar explicaciones alternativas, y depende de un buen disefio de investigacion
y de la revision del estado del arte, que indica las variables relevantes en la investigacion.

¢) Validez de constructo: se refiere a la adecuacion entre los conceptos teoricos vy las variables
destinadas a medirlos. Depende del proceso de operacionalizacion de los conceptos.

d) Validez estadistica: se refiere a la adecuacion y fiabilidad de la técnica de analisis de datos utilizada.

Los elementos mas relevantes en la eleccion de una metodologia de investigacion sobre cualquier
poblacion son: (a) la precision de los datos, (b) el grado de invasion de la privacidad del sujeto -posible
distorsion en la informacion al aplicar la metodologia- y (c) el coste de la investigacion (Pentland &
McColl, 1999b). Se ha escogido la técnica de esta encuesta por las siguientes razones:

1. Es especialmente util para realizar aproximaciones estadisticas a fendmenos cuyos rasgos ge-
nerales han sido identificados a través de otras técnicas (por ejemplo, grupos de discusion o



entrevistas abiertas). Gran parte de los temas propuestos en la investigacion empirica han sido
ya abordados a través de metodologias de tipo cualitativo.

2. Los datos de las encuestas utilizadas retinen informacion valida, fiable y suficiente para respon-
der a los objetivos que se formulan.

3. La muestra es estadisticamente representativa, a diferencia del muestreo cualitativo, cuya re-
presentatividad es intencional o estratégica. Las instituciones promotoras de las fuentes de
informacion que se utilizan (INE, IMSERSO, CSIC y CIS) tienen reconocido prestigio y probada
profesionalidad en el desarrollo de instrumentos de produccion de datos y en la representativi-
dad de los mismos; es decir, ofrecen garantias de validez externa.

4. El coste del acceso a la informacion en relacion con la alta calidad de los datos (representativi-
dad, precision y validez) es bajo.

5. Tras el estudio de las encuestas implementadas durante los ultimos afios sobre dependencia
y cuidado en nuestro pais se constata que algunas de ellas estan aun infrautilizadas. Por ello,
ademas de los objetivos iniciales de la investigacion, emerge otro de caracter metodoldgico: ex-
plorar la capacidad de las fuentes analizadas para responder a los objetivos planteados, a través
del andlisis de prequntas, variables y categorias aun no explotadas con estos fines.

Se ha optado por el estudio de los cuidadores de personas de 65 y mas afios con el objetivo de conse-
guir cierto grado de homogeneidad en las caracteristicas sociodemograficas del objeto de estudio. El
criterio de la edad es objetivo y mensurable, y los 65 afios marcan la edad mas frecuente de jubilacion
en la mayoria de paises occidentales, lo que permite cierta uniformidad en algunas caracteristicas de las
personas dependientes, a pesar de la heterogeneidad que existe en este grupo social derivada de otras
variables como la clase social o el tipo de discapacidad.

Muchas investigaciones no aclaran si su concepto de cuidado se define a través de las actividades que
se realizan para otros (consideradas cuidado) o a través de los roles autoatribuidos por los entrevista-
dos (autodefinidos como cuidadores). Para conocer el objeto de la investigacion es necesario explicitar
como se ha definido el cuidado para elaborar la muestra de estudio: (1) por autoidentificacion del
propio cuidador (enfoque del cuidador), (2) a través de la identificacion del cuidador por la persona
dependiente (enfoque del receptor) o (3) a través de la identificacion de las actividades que se realizan
(enfoque de la actividad). Los dos primeros casos remiten a la vinculacion social que existe entre cuida-
dor y receptor interpretada por uno de ellos. El tercero supone una inferencia a partir de la informacion
aportada por los entrevistados sobre la distribucion de sus actividades cotidianas.

La presente investigacion utiliza cinco encuestas que aportan informacion desde estas tres perspecti-
vas, a lo que se suma el contraste con la poblacién general en algunos casos concretos. De este modo,
aunque la complejidad del disefio metodoldgico es elevada, consideramos que se logra una vision
comprensiva del fenomeno del cuidado desde los diferentes agentes involucrados.

A continuacion se realiza una breve explicacion de la toma de decisiones sobre las fuentes y la metodo-
logia, en relacion con los objetivos de la investigacion:

METODOLOGIA

-
(23}
N



LOS TIEMPOS DEL CUIDADO

()]
(¢¢)

El primer objetivo de esta investigacién es cuantificar el cuidado informal en relacion con el resto de
tipos de atencion a personas mayores dependientes en Espafia. Este objetivo trasciende el dmbito del
cuidado informal, pues persigue situarlo en el conjunto de tipos de apoyo que reciben los mayores,
es decir, evaluar su alcance en el marco general de la atencion a las personas mayores en Espafia. El
universo de estudio son los mayores que necesitan ayuda. Se requiere, por tanto, una encuesta dirigida
al conjunto de la poblacion mayor que informe sobre sus condiciones de salud y sus necesidades de
cuidado, pero también sobre el tipo de atencién que reciben: la informacion la provee quien demanda
la ayuda, de manera que se capta el enfoque del receptor de cuidado.

El segundo objetivo consiste en identificar los factores sociodemogrdficos asociados con la recepcidn de
cuidado formal e informal por parte de las personas mayores dependientes. Por tanto, ademas de una
encuesta dirigida a toda la poblacién, se requiere una encuesta con informacién sociodemografica su-
ficiente sobre los individuos que reciben esa ayuda y los hogares en que habitan. La Encuesta Nacional
de Salud 2003 (ENS, 2003) hace posible abordar estos dos primeros objetivos. El contenido del Estudio
2.644 Bardmetro de mayo 2006 del Centro de Investigaciones Socioldgicas permite recabar informa-
cion sobre la opinion de la poblacion general y de los miembros de hogares con personas dependientes
acerca de diferentes temas relacionados con las politicas publicas de proteccién a la dependencia.

El tercer objetivo es conocer las caracteristicas de los hogares con personas mayores dependientes, asi
como el perfil del cuidador en esos hogares. Para ello deben identificarse aquellos hogares en los que
existe una relacion de cuidado informal, para luego analizar las personas que conviven en ellos. Una
posibilidad es acudir a encuestas generalistas, como la ENSE 2003, pero aunque esta fuente ofrece
abundante informacion sobre los receptores, contiene poca sobre cuidadores. Otra posibilidad es uti-
lizar la Encuesta sobre Apoyo Informal a los Mayores en Espafia (EAIME) (IMSERSO, 2004a), dirigida
especificamente a cuidadores, pero dispone de informacion limitada sobre los receptores y el conjunto
del hogar. La fuente elegida para responder a este objetivo ha sido la Encuesta de Empleo del Tiempo
(EET) (INE, 2002-2003), que recoge informacion sobre el uso del tiempo de toda la poblacion espariola
(incluyendo cuidado informal) y contiene datos sobre todos los miembros del hogar. Ello hace posible
inferir en qué hogares se provee cuidado, identificar al cuidador y al receptor, y conocer sus caracte-
risticas demograficas y uso del tiempo. Hemos denominado este procedimiento como el enfoque de la
actividad, al ser el resultado de inferir la relacién de cuidado a partir del uso del tiempo y de la situacion
funcional (nivel de discapacidad) de los miembros del hogar.

El cuarto objetivo es estimar la cantidad de tiempo dedicado a cuidado informal por diferentes grupos
sociales. La informacion de la EET sobre tiempo dedicado a cuidado informal y los datos sociodemo-
graficos de todos los miembros del hogar permiten identificar las condiciones por las que se producen
variaciones en los patrones de cuidado informal.

El quinto objetivo consiste en examinar el impacto del cuidado informal en el uso del tiempo de los cui-
dadoresy de las personas de su hogar. La EET hace posible comparar el uso del tiempo de los cuidadores,
el resto de miembros de sus hogares y la poblacion general, dibujando el perfil temporal de la poblacion
cuidadora con unos contornos que no seria posible definir sin el contraste con los otros dos grupos.



El sexto objetivo persigue conocer las motivaciones del cuidado segun caracteristicas sociodemogrd-
ficas de los cuidadores; y el séptimo objetivo se propone conocer los principales factores que influyen
en la percepcion de carga y de satisfaccién por parte del cuidador informal. Ambos abordan aspectos
subjetivos del cuidado: motivaciones de los cuidadores y su evaluacion general del cuidado. Para ello,
lo adecuado es utilizar una encuesta dirigida a cuidadores, como la EAIME, capaz de incorporar el
enfoque del cuidador. Esta fuente contiene una pregunta sobre motivacion del cuidado, que alude fun-
damentalmente a cdmo fue tomada o asumida la decision de cuidar; a su vez, ofrece informacion sobre
sentimiento de carga y satisfaccion con el cuidado. Se utiliza también la Encuesta CSIC sobre Trabajo
No Remunerado en la Comunidad de Madrid 2005, que incorpora un apartado especifico de valoracion
subjetiva de las actividades. Estos datos permiten un acercamiento al nivel de satisfaccion con el cui-
dado informal en relacidn con el resto de actividades de la vida cotidiana.

En general, los capitulos empiricos se han estructurado del siguiente modo: en primer lugar se abordan
algunos fundamentos tedricos del aspecto a estudiar, en sequndo lugar se realiza un estudio descriptivo
(tablas de contingencia y graficos, fundamentalmente) que relaciona las variables independientes con
la variable dependiente (tipo de cuidado, satisfaccion con el cuidado, motivacion para el cuidado, etc.),
y en tercer lugar se realiza un analisis multivariable (regresion logistica binaria, regresion multiple, etc.),
con el fin de superar la complejidad de las relaciones entre los diferentes factores.

Las técnicas estadisticas que se utilizan son las siguientes:

a. Tablas de contingencia. Distribucidn en filas y columnas en la que los individuos de una po-
blacion se clasifican en funcion de dos o mas variables. Las tablas de contingencia (o graficos
construidos a partir de éstas) han sido utilizadas para la descripcion basica de las poblaciones
de estudio. En algunos casos se ha utilizado la Chi-cuadrado de Pearson para conocer la signi-
ficatividad estadistica de los resultados.

b.  Regresion multiple. Procedimiento por el cual se trata de determinar si existe o no relacién entre
una variable dependiente cuantitativa y dos o mas variables independientes. Los modelos de
regresion multiple que se desarrollan en esta investigacion contienen variables independien-
tes cuantitativas y cualitativas. Para la inclusion de éstas ultimas en los modelos de regresion
multiple ha sido necesaria su transformacion en variables "dummy": variables numéricas que
representan subgrupos de la muestra (hombres y mujeres, ocupados y no ocupados, etc.).

c. Regresion logistica binaria. Permite estudiar si una variable binomial o de respuesta dicotomica
(por ejemplo, proveer cuidado [ no hacerlo) esta asociada estadisticamente a una o mas varia-
bles (Garson, 2006). Las variables independientes pueden ser cuantitativas o cualitativas. Estos
modelos predicen la probabilidad de que ocurra un suceso bajo ciertas circunstancias. El ajuste
del modelo se refleja en la r-cuadrado de Nagelkerke, en la sensitividad o porcentaje de pre-
dicciones correctas que hace el modelo con respecto a la categoria de referencia de la variable
dependiente (se corresponde con el valor 1), y en la especificidad o porcentaje de predicciones
correctas en la categoria de la variable dependiente que no es de referencia (valor 0).
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d. Regresion logistica multinivel. Esta técnica incluye en un mismo modelo de regresion logis-
tica unidades de analisis que corresponden a diferentes niveles, como pueden ser individuos
y hogares. La independencia en la observacion es una asuncion de la mayoria de las técnicas
estadisticas tradicionales. El principal problema es que las observaciones de los individuos de un
mismo hogar tienen mayor probabilidad de no ser independientes (Lyons & Sayer, 2005). Cuan-
do los datos no son independientes, el investigador tiene menos informacion que la que sugiere
la muestra total de individuos: al comparar dos variables en la muestra es mas probable que
sean similares o diferentes (dependiendo de la variable) si forman parte del mismo hogar que si
fueran elegidos al azar. Por ello el uso de métodos de analisis multinivel mejora la estimacion y
el control del grado de varianza compartida por el hogar (Lyons & Sayer, 2005)". Actualmente
se sabe que ni los niveles de analisis individuales ni los niveles de analisis ecoldgicos (o grupales)
son apropiados para lograr una investigacion efectiva sobre efectos contextuales. En ausencia
de una estructura multinivel, es mas apropiado realizar un analisis al nivel individual (Merlo,
Chaix, Yang et al, 2005).

La seleccion de muestras y variables

A continuacion se describen los disefios muestrales elaborados con cada una de las encuestas, y se de-
talla el procedimiento que se ha seguido para construir las variables analizadas. El software que se ha
utilizado para el tratamiento y analisis de los datos es el paquete estadistico SPSS. De manera puntual,
se ha empleado también el lenguaje estadistico R.

La Encuesta Nacional de Salud 2003

Los individuos seleccionados para la muestra de la Encuesta Nacional de Salud 2003 retinen las siguien-
tes caracteristicas:

a) Residen en Espafia y tienen 65 6 mas afios.

b) No estan institucionalizados, es decir, no viven en establecimientos colectivos como residencias
u hospitales.

¢) Declaran tener "alguna dificultad para realizar las actividades de la vida diaria (salir de casa,
vestirse, aseo personal, comer, etc.)""".

d) Declaran necesitar "alguin tipo de ayuda o cuidado de otras personas para realizar las activida-
des de la vida diaria""™.

10) La asuncion implicita de que las variaciones en la variable dependiente se deben a factores individuales ha sido deno-
minada como la “falacia individualista" (Lyons & Sayer, 2005). La investigacion tradicional suele proceder reduciendo las
variables del hogar a factores individuales, lo que supone un uso sesgado de estos factores.

11) Pregunta 8 del Cuestionario de Hogar, Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE, 2003).

12) Pregunta 9 del Cuestionario de Hogar, Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE, 2003).



e) Identifican el tipo de cuidado que reciben, o bien sefalan que no reciben ningun tipo de
cuidado™.

Variables

La ENSE 2003 permite analizar la poblacion receptora de cualquier tipo de cuidado, lo que posibilita es-
timar el peso de los diferentes proveedores entre la poblacion de mayores, y relacionarlos con diferentes
caracteristicas sociodemograficas. La variable dependiente es el "tipo de cuidado” segun proveedor, que
diferencia cuatro categorias: cuidado formal, cuidado informal, cuidado formal e informal y no recibe
cuidado, que responden a la siguiente definicion:

1. Cuidado informal: cuidado provisto por familiares, amigos o vecinos, independientemente de
que reciban o no algun dinero a cambio (segun los microdatos de la ENSE 2003, solo el 1,7%
de los cuidadores informales reciben algun dinero a cambio del cuidado; se trata fundamental-
mente de parientes lejanos, amigos o vecinos)™.

2. Cuidado formal: cuidado provisto por profesionales que cobran a cambio de ello. Se diferencian
segun el tipo de financiacion que lo promueve: el receptor o su familia (privado), o los servicios
sociales (publico). Son cuidadores formales privados tanto "las personas empleadas en el hogar
dedicadas principalmente al cuidado de las personas” como “las personas empleadas en el hogar
dedicadas principalmente a otras tareas"', ya que se considera que ambas suponen una ayuda
para el desarrollo de las AVD (ya sean ABVD o AIVD).

La Tabla 5.1. recoge la muestra no estandarizada'® segun variable dependiente (tipo de cuidado) y prin-
cipales variables independientes (edad, sexo y nivel de dificultad). El nimero total de casos es de 1.156
personas mayores demandantes de cuidado (327 varones y 829 mujeres). La muestra utilizada segun
relacion entre cuidador informal y receptor, y segun tipo de cuidado formal recibido se recogen en las
Tablas 5.2.y 5.3.

13) Individuos que responden a las preguntas 10 y 11 del cuestionario, (“;Recibe la ayuda que necesita de otras per-
sonas?”, y ";Qué personals se ocupa/n de su cuidado y qué relacion tiene/n con usted?", respectivamente). Los casos
perdidos en estas preguntas han sido eliminados para el andlisis (INE, 2003).

14) En la muestra seleccionada no aparecen voluntarios que provean cuidado a través de una organizacion y se han
eliminado dos casos en los que no se identificaba la relacion con el cuidador.

15) Codigos de relacion del cuidador con la persona que cuida 09 y 10 del Cuestionario de Hogar, Encuesta Nacional de
Salud 2003 (INE, 2003).

16) Los analisis estadisticos se han realizado a través de una muestra normalizada, es decir, una muestra representativa
y que, al mismo tiempo, tiene en cuenta el numero de casos total de la muestra.
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TABLA 5.1.
Mayores con dificultades en su vida diaria que necesitan ayuda, segun edad, sexo, nivel
de dificultad y tipo de cuidado recibido (nimero de casos, muestra no ponderada)

Dificultad Dificultad severa
moderada Total
Edad Tipo de cuidado Varon Mujer  Varon Mujer
No recibe cuidado 6 27 3 N 47
Cuidado informal 48 10 35 59 252
65-74
Cuidado formal 5 24 3 5 37
Cuidado formal e informal 3 7 3 13 26
No recibe cuidado 5 37 5 3 50
Cuidado informal 59 131 51 74 315
75 - 84
Cuidado formal 8 39 8 24 79
Cuidado formal e informal 2 16 10 24 52
No recibe cuidado 2 5 0 3 10
Cuidado informal 32 81 24 61 198
85y mas )
Cuidado formal 4 24 3 18 49
Cuidado formal e informal 1 n 7 22 41
Total 175 512 152 317 1.156

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).

TABLA 5.2.
Cuidado informal recibido por los mayores espafioles, segun cuidador informal
(ndmero de casos, muestra no ponderada)

N
No recibe cuidado informal 272
Conyuge o pareja (con o sin otro pariente) 314
Hija (con o sin otro pariente, excepto conyuge o pareja) 346
Hijo 52
Nuera 38
Otro pariente 103
Vecinos 0 amigos 31
Total 1.156

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).
N: 1.156.



TABLA 5.3.
Cuidado formal recibido por los mayores espafioles, segun tipo
(ndmero de casos, muestra no ponderada)

N
No recibe cuidado formal 872
Cuidador pagado (cuidado formal privado) 173
Servicios sociales (cuidado formal publico) 109
Cuidador pagado y servicios sociales 2
Total 1.156

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).
N: 1.156.

Las variables independientes analizadas se diferencian en tres tipos. En primer lugar, las caracteristicas
del receptor: sexo, edad (65-74, 75-84 u 85 6 mas afios), nivel de dificultad (moderada y severa), tipo de
problema que da lugar a la dificultad (fisico, mental, o mental y fisico), estado civil (casado/en pareja u
otra situacion) y nivel de estudios (sin estudios, primarios o secundarios o postsecundarios). En sequndo
lugar, las caracteristicas de su hogar: nimero de miembros (una, dos, tres ¢ cuatro o mas personas) e
ingresos mensuales (hasta 600€, 601-900€, 901-1.200€, 1.201-1.800€ 6 mas de 1.800€). Finalmen-
te, se explora también el efecto del tamafio del municipio de residencia (menos de 10.000, entre 10.000
y 100.000 6 mas de 100.000 habitantes).

La Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003
Muestra

En un primer momento se ha confeccionado una muestra de cuidadores de personas mayores con
informacion procedente de la Encuesta de Empleo del Tiempo (INE, 2002-2003), que ha permitido iden-
tificar a los cuidadores y a los receptores del cuidado de manera indirecta, es decir, sin necesidad de
que éstos se definan como tales". Este procedimiento ha hecho posible analizar el cuidado desde lo que
hemos denominado “el enfoque de la actividad"

En un sequndo momento, se ha diseflado una muestra de hogares en los que se detecta una relacion
de cuidado; son denominados "hogares cuidadores” Esta muestra permite obtener informacion no sélo
sobre los cuidadores vy las personas dependientes, sino también sobre el resto de personas del hogar,
posibilitando estudiar el hogar como un conjunto de individuos con caracteristicas comunes que se
enfrentan colectivamente a la demanda de cuidado de uno de sus miembros.

17) Como se ha sefialado, uno de los principales problemas en el estudio del cuidado es su definicion. La diferencia en la
interpretacion de su significado constituye una de las mayores dificultades para la generalizacion y validez de la infor-
macion procedente de encuestas.
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La seleccion de los cuidadores se ha realizado a través de dos fases: (1) la identificacion de los hogares
en los que viven personas de 65 0 mas afios con discapacidad, y (2) la seleccion de las personas que
viven en esos hogares y sefialaron en el diario haber cuidado a adultos de su hogar.

La identificacion de las personas con discapacidad se ha realizado a partir de una pregunta contenida
en la EET: ";Le impide alguna enfermedad cronica fisica 0 mental, incapacidad o deficiencia desarrollar
su actividad diaria?" Las posibles respuestas son tres: "Si, intensamente”, "Si, hasta cierto punto”y "No"
Si el entrevistado escoge cualquiera de las dos primeras categorias se deduce que experimentan alguna
discapacidad. La delimitacion de su intensidad deriva de las categorias: "intensamente” y "hasta cierto
punto” (INE, 20030).

La variable "tiempo dedicado a cuidar a mayores de 64 afios” proviene del agregado de dos categorias
del diario de actividades de la EET: (a) "Ayudas a adultos miembros del hogar"*® y (b) "Trayectos debidos
al cuidado de adultos del hogar" Las personas que dedicaron al menos 10 minutos al dia a cualquiera
de estas actividades son considerados cuidadores.

La validez l6gica de esta muestra se basa en la premisa de que ese cuidado va dirigido a los mayores
con discapacidad con quienes se convive, y no a otros adultos del hogar. Aquellos casos en los que
habia varios miembros con dificultades, y en los que por lo tanto no era posible identificar al receptor,
se eliminaron de la muestra.

La submuestra final esta compuesta por 379 hogares, en los que viven 379 personas dependientes, 404
cuidadores y 198 personas que no cuidaron el dia de la entrevista, y que denominaremos 'no cuidado-
res' o 'exentos. La muestra total de personas es de 981. Asi, se utilizan dos unidades muestrales: el hogar
y el individuo. A través del hogar se estudian los diferentes tipos de hogares cuidadores, en relacion con
las variables de contexto, y los factores que se relacionan con la recepcion de ayuda externa al hogar,
remunerada y no remunerada. A través del individuo como unidad muestral se abordan los factores
sociodemograficos asociados al cuidado en el interior de los hogares.

La muestra seleccionada representa los hogares cuidadores con mayor presencia cuantitativa en Espafa.
Segun la Encuesta sobre Apoyo Informal a Mayores 2004 (IMSERSQ, 2004a), el 85% de los cuidadores
provee ayuda solo a una persona, el 70% de los cuidadores tiene el apoyo como maximo de otra per-
sona masy el 70% de los cuidadores de mayores convive con la persona cuidada. De acuerdo con estos
datos, la muestra escogida representa buena parte de las situaciones de cuidado que se producen en
Espafia. A pesar de su amplio alcance, la muestra no es representativa de todos los tipos de cuidado,
pues no se contemplan las relaciones de cuidado en las que cuidador y receptor no residen en el mismo
hogar, y tampoco estan representados los hogares en los que hay mas de una persona dependiente.

18) La variable "Ayudas a adultos miembros del hogar" es definida como “asistencia a adultos y cuidado de los mismos
(excepto trabajos domésticos)"; y mas especificamente, como "cuidados fisicos administrados a un adulto enfermo o a
una persona de edad avanzada: aseo, corte de pelo, masajes; ayuda psiquica, informacion y asesoramiento; acompanar a
un adulto al médico, visitarlo en un hospital” (INE, 2003b: 94).



Variables

Se analiza la distribucion del tiempo individual y la distribucion del tiempo del hogar. Con respecto al
uso del tiempo, se han escogido 6 grandes grupos de actividades y 15 subactividades, que permiten un
mayor detalle en la comprension de la distribucion temporal de las poblaciones analizadas (Tabla 5.4.).
Hay que recordar que la definicion de cuidado es la mas restrictiva de las posibles: se trata de cuidados
fisicos provistos a un adulto del hogar (y transporte con este fin). No se incluyen las actividades domés-
ticas, aunque hayan sido realizadas como apoyo a la persona dependiente.

TABLA 5.4.

Actividades, subactividades y definicion

Actividad

Subactividad

Definicion

Cuidados personales

Cuidados personales

Dormir, comer, beber, asearse, vestirse y cualquier otra
actividad de autocuidado

Trabajo remunerado

Trabajo remunerado

Trabajo principal, secundario, actividades relacionadas con

o estudios o estudios el trabajo, estudios reglados y estudios en el tiempo libre
Toda actividad relacionada con la preparacion de las
Actividades culinarias  comidas, poner y quitar la mesa, fregar los cacharros
y conservar alimentos
Mantenimiento Limpieza de la vivienda y exteriores, calefaccion y
del hogar abastecimiento de agua, organizacion de la vivienda
Construcciones Construcciones, reparaciones, jardineria, cuidado
y reparaciones de mascotas y mantenimiento de vehiculos
Cuidado de ropa Confeccion, lavado, planchado y orden de la ropa
Act|v’|da'des Compras, servicios Adquisicién de bienes y servicios y gestiones tanto
domésticas

y gestiones

en el hogar como fuera del mismo

Cuidado de nifios

Cuidados fisicos, vigilancia, ensefanza, supervision
y acompafiamiento

Ayudas informales
a otros hogares

Ayudas provistas a otros hogares sin mediar organizacion

Cuidados a adultos
del hogar

Cuidados fisicos administrados a un adulto enfermo o a una
persona de edad avanzada: aseo, corte de pelo, masajes;
ayuda psiquica, informacion y asesoramiento; acompafiar

a un adulto al médico, visitarlo en un hospital

Interaccién social y
con la comunidad

Trabajo al servicio
de una organizacién

Trabajo para o a través de una organizacién de manera
gratuita o por unos honorarios minimos

Actividades
participativas

Participacion en reuniones de manera gratuita o por unos
honorarios minimos

Vida social

Vida en familia, visitas, fiestas y conversaciones telefénicas
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TABLA 5.4. (continuacion)

Actividad Subactividad Definicion

Actividades culturales (cine, tetro, ir la biblioteca, etc.), juegos,

Ocio y recreacion o . - . .
deportes, actividades al aire libre, aficiones y ocio pasivo

Tiempo libre
Medios de Lectura, television y video, radio y musica, ordenador
comunicacion y navegar por Internet
. . Cualquier tipo de desplazamiento, excepto aquellos debidos
Desplazamientos Desplazamientos q P P ptoaq

a actividades de cuidado a adultos del hogar

Fuente: elaboracion propia sobre la metodologia de la Encuesta de Empleo del Tiempo en Espafia 2002-2003.
(INE, 2003b).

Se utiliza la perspectiva del "uso del tiempo agregado”, que ofrece una vision de las condiciones de
vida de los grupos sociales a través de la descripcion de patrones en el tiempo dedicado a actividades.
Aqui, el cuidado informal ha sido considerado unicamente como actividad principal, y no como activi-
dad secundaria, por dos razones: (1) la EET unifica en una misma categoria los cuidados a nifios y/o a
adultos, como actividad secundaria, lo que imposibilita aislar el tiempo del cuidado a adultos, y (2) sélo
se registra la actividad de cuidado a nifios y/o adultos como actividad secundaria en un 1,7% de los
hogares en los que viven personas con discapacidad.

La distribucion del tiempo diario en actividades configura el "perfil temporal” de las distintas pobla-
ciones (Bittman et al, 2004). El perfil temporal del cuidador se halla comparando su distribucion del
tiempo en actividades con la distribucion de quienes no tienen responsabilidades de cuidado. Se com-
paran tres grupos:

1. Cuidadores: personas que dedican algo de tiempo al cuidado de personas mayores del hogar.

2. No cuidadores o exentos: personas que conviven con una persona demandante de ayuda pero
que no proveen cuidado. Se trata de un grupo control que, al convivir con personas mayores
con necesidades de ayuda, estan expuestas a la misma demanda potencial de cuidado que los
cuidadores.

3. Poblacion general: personas que no cuidan a adultos de su hogar y que, a priori, no estan ex-
puestas a demandas de cuidado de personas mayores de su hogar. Este grupo sirve de referencia
para la comparacion del uso del tiempo de cuidadores y no cuidadores; constituye la muestra
normal que hace posible la comparacion significativa de los resultados (Walker et al, 1995).

Se realiza también un analisis del tiempo de cuidado desde la perspectiva del “uso del tiempo real”, que
tiene en cuenta el encaje de la actividad en el ciclo diario. Se trata del estudio descriptivo de los mo-
mentos del dia en los que se provee cuidado, por diferentes grupos sociales. Es lo que se ha denominado
especificamente como "ritmo diario del cuidado informal”



La EET permite estudiar como los miembros del hogar se reparten las actividades domésticas y el cui-
dado. El tiempo de trabajo no remunerado (TNR) es el tiempo dedicado a actividades domésticas, inclu-
yendo el cuidado informal. EI TNR del hogar es la suma del tiempo dedicado por todos los miembros a
estas actividades. La submuestra de hogares para el analisis del TNR es de 342 hogares, que contienen
informacion sobre el uso del tiempo de la totalidad de sus miembros: 367 cuidadores, 191 exentos y 342
personas mayores dependientes. Las Tablas 5.5. y 5.6. reflejan la distribucion muestral de los hogares
segun su tamafio, y la muestra de los cuidadores segun sexo y vinculo con el receptor.

TABLA 5.5.
Muestra de hogares, segun tamafio del hogar
(nimero de casos, muestra no ponderada)

N
2 193
3 67
4 34
5 6 mas personas 48
Total 342

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

TABLA 5.6.
Muestra de cuidadores, segtn relacion con el receptor y sexo
(ndmero de casos, muestra no ponderada)

Varon Mujer Total
Cényuge o pareja 64 19 183
Hijo/a, nuerafyerno 35 109 144
Otro pariente o no emparentado 6 34 40

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

La EET recoge informacion de un unico dia de la semana para cada persona entrevistada, y contie-
ne dos submuestras homogéneas, representativas de todo el territorio espafol: una corresponde a
los dias situados entre el lunes y el jueves, y otra a los dias entre el viernes y el domingo. Estas dos
submuestras permiten estimar directamente la media de tiempo diario dedicado a diferentes activida-
des entre el lunes y el jueves, y entre el viernes y el domingo. Sin embargo, se requiere de un proce-
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dimiento especial para estimar el promedio de tiempo en un "dia tipo" (entre el lunes y el domingo)™.
Es el siguiente:

a) Se halla el tiempo semanal dedicado a una actividad: éste se estima multiplicando el promedio
de tiempo diario de dedicacion entre lunes y jueves por cuatro, y el promedio de tiempo diario
entre viernes y domingo por tres.

b) Se halla el tiempo dedicado a una actividad en un dia tipo: éste resulta de dividir el tiempo
semanal por siete.

La siguiente expresion sintetiza este procedimiento:

™ = Tig X4+ T g% 3 , siendo:
a

-
TD, = Media de tiempo dedicado a la actividad a por persona en un dia tipo.

1,1y = Media de tiempo diario dedicado a la actividad o en un dia tipo entre el lunes y el jueves.

T,y = Media de tiempo diario dedicado a la actividad a en un dia tipo entre el viernes y el domingo.

Para finalizar, es necesario tener en cuenta algunas precauciones importantes cuando se interpreta in-
formacion procedente de diarios de actividades. La metodologia de diario de la EET recoge informacién
procedente de solo un dia en la vida del entrevistado. Puesto que no todo el mundo dedica tiempo a
todas las actividades todos los dias, no debe deducirse que la persona en cuestion nunca realice una
determinada actividad. Simplemente no realizo la actividad el dia de recogida de la informacién. Puede
ocurrir que algunos individuos no cuidaran el dia que cumplimentaron la encuesta, pero que si lo hagan
el resto de dias; y que hay otras que casi nunca cuidan y que cuidaron de manera excepcional el dia que
rellenaron el diario. Por tanto, se trabaja bajo la suposicion de que este tipo de circunstancias se com-
pensan entre si en la estimacién de tiempos para el conjunto de la muestra, y que no constituyen un
problema de representatividad. No es posible, por tanto, estimar el porcentaje de cuidadores existente
en Espafia a través de la metodologia de diario. En cambio, esta informacién si permite cuantificar la
proporcion de personas que cuidan a diario, el tiempo que dedican y el modo en que distribuyen el resto
de sus actividades cotidianas.

La Encuesta de Apoyo Informal a Mayores en Espafa 2004

La mayoria de las investigaciones sobre la experiencia subjetiva del cuidado lo hacen a través de infor-
macion cualitativa procedente de entrevistas o grupos de discusion. Pocas investigaciones han abordado
con profundidad la motivacion y percepcién del cuidado a través de informacion procedente de en-
cuestas. Esta metodologia, si bien no permite el nivel de profundidad del analisis cualitativo, si posibilita

19) La validez de este procedimiento fue consultada y aprobada por el INE a través del responsable de la encuesta, D.
Victor Casero.



obtener un mapa mas o menos fiable del fenémeno. La EAIME 2004 contiene algunas cuestiones rela-
tivas a las razones por las que se cuida y a la percepcion de carga y satisfaccion con el cuidado, y por
ello se ha analizado con cierto detalle.

Muestra: esta compuesta por 1.434 cuidadores informales de personas de 65 6 mas afios. La muestra
final utilizada en este trabajo depende del nimero de respuestas validas (tras los filtros respectivos)
correspondientes a las variables concretas analizadas.

Variables

La informacion sobre la motivacion del cuidador proviene de la siguiente pregunta de la Encuesta de
Apoyo Informal a Mayores en Esparia (IMSERSQ, 2004a): ;Esta Vd. ayudando a esta persona porque se
lo pidid ella, por iniciativa propia, por decision familiar, porque era la Unica persona que podia hacerlo,
o0 por otra razon? Para responder, el cuidador debe elegir sélo una de las categorias que se ofrecen.

La pregunta esta construida de tal modo que es posible establecer una conexion entre las razones para
cuidar y el proceso de toma de decisiones que dio lugar al cuidado. El por qué realiza el cuidado remite
al modo en que la decision fue tomada. Cada una de las opciones de respuesta situa el peso de la deci-
sion en una u otra persona del entorno del receptor (o en él mismo):

1. En la categoria "Porque lo pidio la persona dependiente”, ese peso recae fundamentalmente en
la persona dependiente, que articula explicitamente su demanda sobre quién desea que le cuide.
Por ello, tras esta categoria subyace cierta determinacion externa (Delicado Useros, 2006).

2. En la sequnda categoria, "Por iniciativa propia“, el cuidador indica que se tratdé fundamental-
mente de una decision individual, aunque el modo en que estd formulada impide ir mas alla de
esta consideracion.

3. La tercera categoria, "Por decision familiar”, apunta a que el papel determinante en la decision
correspondid a la familia, en una toma de decisiones colectiva. No es posible saber si el cuidador
responde teniendo como referencia a su familia de origen o a su familia actual (por ejemplo, en
el caso de una hija cuidadora, no se sabe si se refiere a sus hermanos, tios, etc. -familiares del
receptor-, a su marido e hijos, 0 a todos ellos); y no ofrece informacion sobre como se tom¢ la
decision, si fue por consenso, por consulta, etc.

4. la cuarta categoria, "Porque era la Unica persona que podia“, refleja la ausencia de otras per-
sonas disponibles en el entorno del receptor o, al menos, que el cuidador lo percibe asi. Esta
categoria refleja un constrefiimiento claro en la toma de decisiones (Delicado Useros, 2006). La
categoria “No sabe" no se ha analizado en profundidad, debido al reducido numero de casos.

La interpretacion de las respuestas puede realizarse fundamentalmente de dos modos: (1) bajo la pre-
misa de que el cuidador responde de manera objetiva, o (2) teniendo en cuenta que el cuidador puede
modificar su respuesta con el objetivo de justificar su situacion. Ambas interpretaciones se toman en
consideracion durante el andlisis de la informacién. La distribucién de esta variable segun sexo se re-
coge en la Tabla 5.7.

METODOLOGIA

179



LOS TIEMPOS DEL CUIDADO

o)
(=]

TABLA 5.7.
Razon por la que cuida, segun sexo del cuidador
(ndmero de casos, muestra no ponderada)

Hombre Mujer Total
Porque lo pidio la persona dependiente 10 62 72
Por iniciativa propia 138 755 893
Por decision familiar 37 285 322
Porque era la unica persona que podia 31 106 137
No sabe 2 8 10
Total 218 1.216 1.434

Fuente: Encuesta de Apoyo Informal a las Personas Mayores en Espaiia (IMSERSO, 2004a).

La informacion sobre los motivos por los que el cuidador no recibe apoyo de otros familiares, que pro-
viene de la siguiente pregunta, realizada unicamente a aquellos cuidadores informales que no recibian
apoyo de otros familiares: “;Por qué razén no recibe Vd. ayuda de sus familiares para cuidar a la perso-
na mayor?" Las posibles respuestas son las siguientes:

1. Yo solofa me valgo. No necesito de otros.

2. No pueden hacerlo porque tienen mucho trabajo.

3. No pueden hacerlo porque viven lejos, aunque en la misma ciudad.
4. No pueden hacerlo porque viven en otra ciudad.

5. No lo hacen porque no quieren.

6. No lo hacen porque piensan que esa tarea me corresponde a mi.

Al igual que la pregunta anterior, el entrevistado debe elegir solo una de las categorias que se ofrecen.
Con el fin de que los datos tuvieran una potencia explicativa mayor, se ha recodificado la variable para
aglutinar varias categorias. En primer lugar, se han juntado "No pueden hacerlo porque viven lejos,
aunque en la misma ciudad” y "No pueden hacerlo porque viven en otra ciudad” en la categoria "Viven
lejos”. El sentido de ambas categorias (la distancia geografica) permanece en la nueva. En sequndo lugar,
“No lo hacen porque no quieren”y “No lo hacen porque piensan que esa tarea me corresponde a mi" se
han juntado para crear la nueva categoria "No quieren o creen que debo hacerlo yo" En ésta, el nucleo
que une ambas es la idea de que el resto de familiares se ha desentendido del cuidado. En la Tabla 5.8.
se recoge la distribucion de esta variable segun sexo.



TABLA 5.8.
Razones por las que otros familiares no cuidan, segtn sexo del cuidador
(numero de casos, muestra no ponderada)

Hombre Mujer Total
Yo me valgo solafo. No necesito de otros 14 73 87
Tienen mucho trabajo 9 105 M4
Viven lejos 10 31 41
No quieren o creen que debo hacerlo yo 9 67 76
Total 42 276 318

Fuente: Encuesta de Apoyo Informal a los Mayores en Esparia (IMSERSO, 2004a).

Se analizan también los principales factores que influyen en la percepcion de carga y en la satisfaccion
con el cuidado de los cuidadores. Ambos indicadores reflejan el modo en que los cuidadores perciben
su situacion de cuidado: la sensacion de carga informa sobre sus connotaciones negativas, y la satis-
faccidn con el cuidado remite a lo que el cuidador considera positivo de esa situacion. Los indicadores
provienen de la siguiente pregunta de la EAIME: “;Podria decirnos, por favor, hasta qué punto esta
de acuerdo con cada una de las siguientes afirmaciones: muy de acuerdo, bastante de acuerdo, ni de
acuerdo ni en desacuerdo, poco o nada de acuerdo?": "Cuidar de esta persona es para mi una carga
excesiva" y "cuidar de esta persona, es algo que me genera una gran satisfaccion"%.

Informan sobre su nivel de carga un total de 1.428 cuidadores y sobre su nivel de satisfaccion 1.427. Las
variables independientes se han dividido en tres tipos: (1) las caracteristicas del receptor, (2) las caracte-
risticas del cuidador, y (3) las caracteristicas de la relacion de cuidado. La eleccion de las categorias para
cada una de las variables responde a dos criterios: (a) la delimitacion de aquellas que son relevantes
para responder a los objetivos de la investigacion, y (b) la necesidad de conservar un nimero de casos
suficiente para que los resultados del analisis sean validos.

Los motivos para cuidar y la percepcion del cuidado dependen de multiples variables, que a su vez
se relacionan entre si. Esta complejidad hace necesario el uso de técnicas estadisticas que permitan
identificar las variables explicativas relevantes y, al mismo tiempo, controlar las interacciones que se
producen entre ellas. Para ello, se utilizan modelos de regresion logistica binaria, que permiten integrar
en un modelo diferentes variables explicativas y controlar sus efectos.

20) Se ha considerado que perciben carga o satisfaccion cuando se muestran “muy de acuerdo” o "bastante de acuerdo”
con las afirmaciones correspondientes.
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La Encuesta sobre Trabajo No Remunerado en la Comunidad de Madrid 2005

La valoracion de las diferentes actividades de la vida cotidiana se ha realizado a partir de la ETNR 2005
(CSIC, 2005), representativa de la Comunidad de Madrid. Esta encuesta preguntd sobre la frecuencia
de realizacion de actividades, el tiempo dedicado y el grado de satisfaccion derivado de su realizacion.
En concreto, el encuestado debia seleccionar si la actividad le producia minima satisfaccion (1), escasa
satisfaccion (2), moderada satisfaccion (3) o mucha satisfaccion (4). Se selecciono a quienes realizaban
las actividades alguna vez al afio, y se estimaron los promedios correspondientes en los que 1 repre-
senta la menor satisfaccion y 4 una satisfaccion maxima. La muestra total de la ETNR 2005 es de 1.832
personas de 18 y mas afios, de las cuales se ha seleccionado una muestra final de 366 personas que
cuidan a enfermos o mayores de su hogar o a personas de otros hogares.

B. ORIGINALIDAD DE LA INVESTIGACION

A pesar del esfuerzo investigador realizado durante los ultimos afos, en Espafa aun existen lagunas
en el conocimiento de la distribucion del cuidado informal en los hogares, del proceso dinamico del
cuidado y de sus consecuencias en el entorno social. La presente investigacion constituye un avance
sustantivo en este campo por las siguientes razones:

1) Por primera vez se utiliza informacion procedente de tres poblaciones diferentes: receptores,
cuidadores autodefinidos como tales y poblacion que dedica algo de tiempo a cuidar. Ello po-
sibilita obtener un conocimiento del fendmeno desde la perspectiva de las necesidades de las
personas mayores con discapacidad y desde la situacion de sus cuidadores informales.

2) Se aborda el papel del cuidado informal en el contexto global del sistema de atencion a las
personas mayores en Espafia, asi como su relacion con el resto de tipos de cuidado. El analisis
realizado con datos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 ha hecho posible actualizar la in-
formacion existente sobre los tipos de atencién que reciben los mayores espafoles. El nivel de
detalle de esta fuente, que contiene informacion sobre la salud y el contexto social y econémico
de los individuos, permite conocer los factores que se relacionan con la recepcion de cada tipo
de cuidado. Este estudio se complementa con el analisis de la opinion de la poblacion general
sobre la actuacion de las administraciones publicas respecto al cuidado, a través de los micro-
datos del Estudio 2.644 del Centro de Investigaciones Sociologicas.

3) Por primera vez en Espania, se analiza con detalle el tiempo dedicado al cuidado informal de
personas mayores con informacion procedente de un diario de actividades, y se pone en relacion
con las caracteristicas de las personas dependientes y los miembros de sus hogares. También por
primera vez se analiza con esta metodologia el impacto del cuidado en el uso del tiempo de los
cuidadores. La Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 ha demostrado ser una fuente valida
y eficaz para la deteccion de hogares en los que se desarrollan relaciones de cuidado informal,
asi como para conocer sus consecuencias en la vida cotidiana de los cuidadores.

4) Se realiza un analisis pionero del cuidado informal a mayores desde la perspectiva del hogar
cuidador, que trasciende la perspectiva individual del cuidador principal utilizada en la mayoria



de investigaciones. La Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003, al contener informacién de
todos los miembros del hogar, es una fuente especialmente apropiada para el estudio del hogar
como unidad de produccion de cuidado informal, haciendo posible estudiar su acumulacion y
reparto entre quienes conviven con mayores dependientes.

5) Por primera vez en Espafia se abordan de modo detallado las motivaciones de los cuidadores a
través de la metodologia de encuesta y se interpretan sus implicaciones. La Encuesta de Apoyo
Informal a los Mayores en Espafia 2004 permite construir indicadores sencillos y operativos, que
se ponen en relacidn con las caracteristicas sociodemograficas de los individuos.

6) Se analizan con detalle los determinantes sociodemograficos y socioecondmicos de la percep-
cion de carga y de la satisfaccion con el cuidado de los cuidadores informales. En este aspecto,
se realiza un analisis novedoso sobre la influencia de la motivacion para el cuidado en la per-
cepcion de carga y en la satisfaccion.

C. LIMITES DE LA INVESTIGACION

Las fortalezas y debilidades de esta investigacion son consecuencia, fundamentalmente, de su plantea-
miento metodoldgico basado en la metodologia de encuesta y de los rasgos particulares de las fuentes
escogidas.

En primer lugar, la encuesta no registra otra realidad que la que produce (Alberich, 2000: 64). La rea-
lidad social puede contener matices u opiniones que no han sido previstas en su disefio y que, por
tanto, no seran recogidas. La encuesta contempla solo lo previsto por el investigador, y tiene grandes
dificultades para captar lo oculto, negado e inconsciente, elementos para los que los métodos de in-
vestigacion cualitativa (entrevistas en profundidad, grupos de discusion, etnometodologia, etc.) son
especialmente adecuados.

En sequndo lugar, la cobertura de poblaciones en circunstancias inusuales (institucionalizadas, de va-
caciones, personas sin hogar, refugiados, etc.) suele ser escasa (ONU, 2001). Las muestras de algunas
fuentes analizadas no representan a toda la poblacion mayor dependiente. Es muy probable que la
mayoria de la poblacion con problemas cognitivos severos y los dependientes muy graves no estén con-
venientemente representados en las muestras analizadas. Hay dos factores que dificultan su estudio:
en primer lugar, la dificultad para "hacer hablar" a estos colectivos; y en sequndo lugar, el hecho de que
muchas de estas personas se encuentran institucionalizadas, por lo que no son captadas por encuestas
cuyo universo son los hogares. A pesar de ello, una parte de esta poblacion esta representada a través
de proxis (personas cercanas que responden la encuesta en lugar de las personas dependientes).

En tercer lugar, las encuestas utilizadas captan solo parcialmente el caracter procesual del cuidado
informal. EI planteamiento metodoldgico ha priorizado el analisis de encuestas que recogen informa-
cion transversal, debido fundamentalmente a la ausencia de datos longitudinales actualizados sobre
cuidado informal en Espafia. Consecuentemente, existen problemas de causalidad inversa: los resulta-
dos ofrecen asociaciones entre dos fenémenos, pero en ocasiones no es posible identificar cual es la
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causay cual la consecuencia, siendo incapaz de ofrecer una explicacion causal. El disefio transversal, no
obstante, tiene muchas ventajas para la investigacion social: es mas econdémico, ofrece mayor sencillez
para investigar relaciones complejas entre grandes conjuntos de variables y sujetos, y es mas rapido en
la obtencion de los resultados (Diaz de Prada, 2007).

Cada fuente tiene limitaciones particulares en el estudio del cuidado informal que conviene analizar por
separado. La Encuesta Nacional de Salud 2003 presenta los siguientes limites:

1. Se trata de un analisis transversal, que no capta el proceso de cuidado en su dindmica temporal.
Los datos de los que se dispone analizan el fendmeno del cuidado en un momento del tiempo,
impidiendo inferir si la situacién socioeconoémica de individuos y hogares es causa o efecto de
la atencidn a una persona con necesidades de ayuda en el hogar.

2. El tamafio de la muestra de las personas mayores que reciben cuidado es limitado. Ello impide
el estudio detallado de grupos sociales especificos, como pueden ser las personas con discapa-
cidad cognitiva o quienes reciben cuidados de varones.

3. Ofrece escasa informacion sobre las caracteristicas sociodemograficas y la situacion social y
economica de los cuidadores informales.

Las principales limitaciones del analisis realizado con la Encuesta de Empleo del Tiempo son las
siguientes:

1. La muestra de hogares y cuidadores no es amplia.

2. La muestra de hogares no es representativa de todos los hogares en los que se desarrolla cuida-
do informal a mayores.

3. Contiene escasa informacidn sobre las condiciones de salud de los individuos y tipos de disca-
pacidad. Las variables sobre estado de salud y sobre grados de discapacidad son excesivamente
amplias.

4. La encuesta no identifica explicitamente a cuidador y receptor de cuidados. Ello ha obligado a
inferir la relacion de cuidado a través de un complejo procedimiento estadistico.

5. La informacién sobre uso del tiempo se refiere a un dia, limitando el conocimiento del cuidado
informal a lo largo de la semana y del resto de ciclos temporales.

6. La informacién sobre la vivencia del tiempo es escasa y no se ofrece ningun dato especifico
sobre el modo en que se experimenta el tiempo de cuidado.

La Encuesta sobre Apoyo Informal a Mayores 2004 presenta las siguientes limitaciones:

1. El conocimiento sobre las motivaciones, la carga v la satisfaccion con el cuidado son limitados
debido a las caracteristicas propias de la metodologia de encuesta. Presenta categorias cerra-
das, excluyentes vy, en algunos casos, poco precisas que obligan a los encuestados a limitar su



respuesta. No es posible, por tanto, profundizar en la complejidad del proceso de toma de deci-
siones con respecto al cuidado. Es dificil desentraiar si los datos se refieren a: (a) al proceso real
de toma de decisiones cuando aparecio la situacion de necesidad, o si mas bien informan sobre
(b) cudl es la interpretacion/discurso que los cuidadores construyen sobre su situacion actual.
Un estudio mas profundo de estos aspectos requiere una metodologia de caracter cualitativo.

2. Solo ofrece informacion procedente de los cuidadores, y no del receptor u otras personas impli-
cadas en el proceso de toma de decisiones.

3. Su informacion es transversal, lo que impide conocer el proceso de cuidado informal y la evo-
lucion de la relacion entre cuidador y receptor. Esa ausencia de datos sobre el contexto social y
familiar anterior a la aparicion de la dependencia impide saber si la situacion actual es causa o
consecuencia del proceso de toma de decisiones con respecto al cuidado. No es posible saber,
por ejemplo, si cuidador y receptor vivian juntos antes de la aparicion de la necesidad de cuida-
do o cual era la situacion laboral del actual cuidador en el pasado.

4. Ofrece informacion limitada sobre el tiempo de dedicacion al cuidado informal.
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Analisis del cuidado informal en Espafa
a traves de cinco encuestas






Capitulo 6. Volumen y distribucion
del cuidado a mayores en Espana






¢Como se debe afrontar la atencién de las personas mayores dependientes? La busqueda de una res-
puesta valida requiere contestar a su vez a multiples preguntas sobre la naturaleza del cuidado: ¢qué
impacto tiene el cuidado informal en el entorno social?, jqué medios se ponen a disposicion de los
mayores para su atencion?, ide qué dependen estos medios?, jqué efectos tienen los diferentes ser-
vicios en los mayores y su entorno? Este capitulo aborda el papel que juegan el cuidado informal vy el
cuidado formal en la atencion a las personas mayores en Espafia, asi como las condiciones sociales y
econdmicas en que se desarrollan estos tipos de cuidado. Sus objetivos son:

1. Conocer la distribucidn y composicion del cuidado entre los mayores espafioles segun el agente
proveedor (personas del entorno social, servicios publicos o servicios privados), a través de los
microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (ENSE, 2003).

2. ldentificar los factores que determinan la recepcion de un tipo de cuidado u otro, a través de la
ENSE 2003.

3. Examinar la opinion de la poblacion espafiola sobre distintos aspectos de las politicas publicas
de atencién a la dependencia, a través de los microdatos del Estudio 2.644 del Centro de Inves-
tigaciones Socioldgicas (2006).

1. LA DISTRIBUCION DEL CUIDADO EN ESPANA!

A. LA CUANTIFICACION DEL PROBLEMA: LOS MAYORES
QUE NECESITAN AYUDA

Segun nuestra estimacion a través de la ENSE 2003, el porcentaje de personas mayores no institu-
cionalizadas que necesitan ayuda?® en las Actividades de la Vida Diaria es del 22,3%, un 16,6% de los
varones y un 26,6% entre las mujeres. Abellan y Esparza (2006), a través de la misma fuente, ofrecen
una estimacion similar: un 21,5% de las personas de 65 afos 0 mas son dependientes en algun grado
(1.495.391 personas), un 15,9% de los varones y un 25,6% de las mujeres.

La estimacion del numero de mayores dependientes depende de la metodologia escogida para su con-
tabilizacién, que merece ser explicitada. Las escasas diferencias entre nuestra estimacion y la de Abellan
y Esparza se deben probablemente al criterio escogido para seleccionar a la poblacion dependiente.
Estos autores consideran persona dependiente "aquella que ha declarado problemas para realizar al-
guna de las actividades concretas de la vida diaria, es decir, que tenia discapacidad, y que ademas ha
reconocido en el modulo de hogar de la citada encuesta que necesitaba ayuda” (Abellan y Esparza,

1) Parte del contenido de este epigrafe ha sido desarrollado en: Rogero-Garcia, J. (2009). Distribucion en Espafia del cui-
dado formal e informal a las personas de 65y mas afios en situacion de dependencia. Revista Espafiola de Salud Publica,
83(3): 393-405.

2) En este capitulo se utilizan indistintamente los términos de cuidado, ayudas personales y apoyo personal.
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2006: 55). En nuestro caso, no se seleccionaron las personas dependientes a partir de su dependencia
en actividades concretas, sino unicamente a partir de su percepcion subjetiva de dificultad para desa-
rrollar su vida diaria.

Los mayores con dificultades en su vida diaria pueden encontrarse en cuatro situaciones con respecto
al cuidado: (1) recibiendo cuidado formal procedente de servicios publicos o privados (cuidadores re-
munerados), (2) recibiendo cuidado informal, (3) recibiendo cuidado formal e informal o (4) sin recibir
ningun tipo de cuidado.

Seglin nuestra estimacion con datos de la ENSE 2003, de los mayores que necesitan ayuda, el 92,5%
recibe cuidado de algun tipo y el 7,5% declara no recibirlo®. Si aplicamos estos porcentajes a las cifras
de poblacion del Padron de Habitantes 2003* es posible estimar que 1.397.111 mayores no institucio-
nalizados necesitan cuidado. De ellos, 1.292.893 reciben algun tipo de cuidado, y 104.218 no reciben
ninguno. Esta estimacion es muy similar a la realizada por la EDDES (INE, 1999), segun la cual 103.775
personas con discapacidad de 65y mas afios solicitaron ayudas personales en 1999 y no las recibieron;
el 93% de estas ayudas se demandaron al sistema publico, el 4% a la familia y el 3% a otro sistema
privado®. Existe, por tanto, un importante contingente de mayores que no recibe cuidado a pesar de
necesitarlo, que no se redujo entre 1999 y 2003.

El 89,4% de los mayores con ayudas personales recibe cuidado informal, y para el 77,5% es su Unica
fuente de apoyo. El 6,4% recibe unicamente cuidado formal privado y el 49% cuidado procedente solo de
servicios publicos. El 8,1% de estos mayores combina el cuidado informal con cuidado formal privado,
y el 3,8% lo combina con servicios publicos. El perfil sociodemografico de los mayores que necesitan
cuidado es el de una persona con importantes dificultades en su vida diaria, redes sociales reducidas
y recursos econémicos y culturales limitados. El 55,3% de estos mayores tiene una dificultad grave o
absoluta y el 44,7% tiene una dificultad moderada. Mas del 60% de los mayores que necesitan cuidado
viven solos o con otra persona, y mas de la mitad son analfabetos o no tienen estudios.

Tanto las limitaciones funcionales como la escasez de recursos son mas intensas en el caso de las muje-
res. Las mujeres constituyen el 67,5% de los mayores con necesidades de ayuda vy, entre ellas, el 57,9%
tiene dificultades graves o absolutas, por el 50,1% de los hombres. Entre las mujeres, el 20,6% viven
solas, por el 8,6% de los hombres. El 77% de los hombres estan casados, en contraste con el 34,1% de
las mujeres. Estos resultados reflejan que la denominada "feminizacion de la dependencia” (Delicado
Useros, 2003) esta muy presente en la realidad social espafiola.

3) Pérez Ortiz (2006), a través de datos de la Encuesta de Condiciones de Vida de los Mayores 2004, rebaja el porcen-
taje de quienes necesitan ayuda y no la reciben al 2,6%, probablemente por las diferencias en las muestras de ambas
fuentes.

4) www.ine.es, 2007.

5) Elaboracion propia sobre datos del servidor Web del INE: www.ine.es. Encuesta de Discapacidades, Deficiencias y Es-
tado de Salud 1999. Estas personas pueden haber recibido ayudas para algunas discapacidades y no recibirlas para otras
(INE, 2002).



B. LAS ACTIVIDADES EN QUE SE PLASMA EL CUIDADO

La diversidad de discapacidades que afecta a los mayores da lugar a una gran heterogeneidad de
realidades sociales. A continuacion se analizan las situaciones de dependencia a las que dan respuesta
los distintos tipos de cuidado. Para ello se ha agrupado a los mayores segun el tipo de cuidado que
reciben® y se ha comparado la proporcion que necesita ayuda en distintas actividades’. Se asume que
el cuidado que reciben va dirigido a ayudarles en las actividades para las que son dependientes.

Las Actividades Basicas de la Vida Diaria

Los mayores que reciben cuidado formal e informal conjuntamente son quienes presentan un mayor
porcentaje de dependencia en todas las ABVD. En casi todas las actividades, quienes sélo reciben cuida-
do informal presentan mayores porcentajes de dependencia que quienes reciben unicamente cuidado
formal (Figura 6.1.). Ello se situa en la linea del trabajo de Jiménez-Martin y Vilaplana (2008), que ha-
llaron que quienes recibian sélo cuidado formal presentaban un numero de discapacidades significati-
vamente menor que quienes recibian cuidado informal y ambos tipos de cuidado. Los mayores que sélo
reciben ayuda de empleados de hogar son mas dependientes en todas las ABVD que quienes reciben
cuidado unicamente de servicios sociales.

La mayores diferencias entre quienes sélo reciben cuidado informal y quienes sélo reciben cuidado
formal (publico o privado) se observan en la dependencia en "quedarse solo/a durante la noche" (51%
y 250, respectivamente), "tomar medicinas" (43% y 27%) y “comer (cortar-introducir comida en boca)"
(20% y 119%). Este tipo de actividades implican mas tiempo en el hogar y un mayor grado de responsa-
bilidad. Las diferencias son menores en actividades mas intimas, como “ducharse o bafiarse" o “vestirse,
desnudarse, elegir la ropa” y “levantarse de la cama y acostarse”. Estos datos indican que las necesidades
basicas mas relacionadas con la intimidad personal pueden ser cubiertas por ambos tipos de cuidado.

6) En este apartado, la variable "tipo de cuidado” contiene las siguientes categorias: no recibe cuidado, recibe cuidado de
servicios sociales, recibe cuidado de empleada/s de hogar, recibe cuidado informal, recibe cuidado formal e informal. En la
encuesta, hay dos casos que reciben cuidado privado y de servicios sociales al mismo tiempo. Ambos se han incluido en
ésta ultima categoria.

7) Se considera que los mayores que necesitan ayuda para realizar una actividad o que no pueden realizarla de ningun
modo son dependientes en esa actividad. La informacion proviene de la pregunta 43 del Cuestionario de Adultos de la
ENSE 2003: "Voy a hacerle unas preguntas sobre algunas actividades corrientes de la vida de cualquier persona para
saber si es Ud. capaz de realizarlas sin ayuda, con ayuda o si no es capaz de realizarlas de ninguna manera (Entrevistador:
explique al entrevistado que no se trata del hecho material de que sepa o no hacer estas actividades, sino de la capacidad
para realizarlas en el caso de que necesite hacerlas)" (INE, 2003a).
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FIGURA 6.1.
Mayores dependientes para las siguientes ABVD, segun tipo de cuidado que reciben
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Nota: por dependiente se entiende que necesita ayuda para realizar la actividad o que no puede realizarla de ningiin modo.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).

Como se ha sefialado, hay mayores que necesitan ayuda y declaran no recibirla. Estas personas tienen
menos dificultades para desarrollar su vida cotidiana, lo que se refleja en su menor dependencia en
todas las ABVD. Sin embargo, entre ellos también se observan porcentajes importantes de necesidad
de ayuda en las ABVD: el 41% necesita ayuda para "subir 10 escalones”, el 20% para "quedarse solo/a
durante la noche" y el 17% para "ducharse o bafnarse” (Figura 6.2.). Ello refleja la existencia de un
contingente de mayores que necesitaria ayudas y no la recibe o, lo que es lo mismo, que vive en con-
diciones especialmente adversas para desarrollar las actividades mas basicas de su vida diaria. Entre
estos mayores, sélo los mas lucidos perciben que necesitarian ayuda, y sélo los mas reivindicativos
lo expresan, por lo que es posible que el numero de quienes se encuentran en esta situacion esté
infraestimado.



FIGURA 6.2.
Mayores que no reciben cuidado y son dependientes para las siguientes
ABVD (porcentajes)
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Nota: por dependiente se entiende que necesita ayuda para realizar la actividad o que no puede realizarla de ningin modo.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).

Las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria

Las AIVD son mas complejas y su realizacion implica mayores niveles de funcionamiento que las ABVD,
por lo que la proporcion de personas con dificultades para su realizacion es mayor. Los mayores que
reciben cuidado formal e informal son quienes mas dificultades presentan en todas las AIVD (Figura
6.3.). Quienes reciben cuidado de empleados de hogar tienen mayores niveles de dependencia que quie-
nes reciben cuidado informal en aquellas tareas facilmente delegables en una persona ajena al hogar:
“fregar el suelo, barrer" (84% frente a 73%, respectivamente), "hacer la cama" (61% y 57%) y "lavar la
ropa a maquina” (61% y 56%). Castejon et al. (2007), a través de la ECVYM-2006, hallaron también que
las tareas domésticas son ejecutadas con frecuencia por personas empleadas del hogar. Por el contrario,
actividades que implican decisiones relevantes en la gestion cotidiana del hogar y un mayor grado de
confianza e intimidad, como la "administracion del dinero” y la "compra de comida o ropa", se asocian
mas al cuidado informal provisto por familiares.
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FIGURA 6.3.
Mayores dependientes para las siqguientes AIVD,
seguin tipo de cuidado recibido (porcentajes)
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Nota: por dependiente se entiende que necesita ayuda para realizar la actividad o que no puede realizarla de ningiin modo.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (Instituto Nacional de Estadistica).

Al igual que en el analisis de las ABVD, llama la atencién la elevada proporcion de personas mayores
que, a pesar de no recibir ningun tipo de ayuda, declaran ser dependientes en actividades como “coger
autobus, metro, taxi, etc." (49%), "fregar el suelo” (el 44%) o "comprar comida o ropa" (33%) (Figura
6.4.). Estas actividades, a pesar de que no son tan esenciales como las ABVD, son basicas para mantener
una minima calidad de vida®.

8) Cabe la posibilidad que algunos de estos mayores reciban apoyos para algunas actividades concretas, como la compra
de alimentos y ropa, y que no lo hayan recogido en el cuestionario precisamente por su caracter puntual. Sin embargo
y a pesar de estas posibles lagunas metodoldgicas, la alta proporcién de mayores en estas situaciones indica de manera
inequivoca que existen importantes necesidades no cubiertas.



FIGURA 6.4.
Mayores que no reciben cuidado y que son dependientes
para las siguientes AIVD (porcentajes)
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Nota: por dependiente se entiende que necesita ayuda para realizar la actividad o que no puede realizarla de ningiin modo.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).

En sintesis, el cuidado informal va dirigido mas frecuentemente a actividades que implican estar mas
tiempo junto a la persona dependiente y mayor responsabilidad: supervision, dar medicinas, ayudar
a comer, gestion, compras, etc. La accion de los cuidadores pagados parece cristalizar con mayor fre-
cuencia en ayudas facilmente delegables, como la limpieza y la preparacion de alimentos, asi como
en cuidados fisicos directos. Como indica Pérez Ortiz (2006), el servicio doméstico esta especializado
preferentemente en actividades domésticas y de autocuidado. Ello sugiere que las familias utilizan el
recurso del cuidado formal para cubrir actividades mas puntuales, con independencia de la situacion
de salud del receptor.

Las personas que son atendidas Unicamente por los servicios sociales presentan menos dificultades en
su vida diaria que el resto de mayores. Estos resultados apuntan a que el apoyo de las administraciones
publicas no se articula tanto en funcion del grado de dependencia o del tipo de necesidades a cubrir
como bajo otro tipo de parametros, como el nivel de ingresos o la inexistencia de redes de cuidado
informal.

C. EL CUIDADO INFORMAL

Los que cuidan

El objeto de este epigrafe es analizar el vinculo entre el cuidador informal y la persona dependiente a
partir de la informacidn de la ENSE 2003. Los cdnyuges o parejas y las hijas son cuidadores Unicos en si-
milar proporcion (en torno al 28%). Los hijos se sitian a gran distancia de las hijas con un exiguo 5,2%,
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igual proporcidn que las nueras. Uno de cada diez mayores que reciben cuidado informal es cuidado por
otro familiar (hermana/o o nieta/o, principalmente) y un 2,4% por algtn vecino o amigo (Tabla 6.1.). La
muestra no recoge ninguna persona que sea cuidada por un voluntario a través de una organizacion.

El 20,4% de los mayores que reciben cuidado informal tiene varios cuidadores informales. La combinacion
mas frecuente es hija y conyuge (7%). Sin embargo, las hijas cuidan con otros familiares no conyuges
a un 10,3% de los mayores con cuidado informal y los conyuges lo comparten con personas distintas a
sus hijas en un 3,1%. De este modo, las hijas estan presentes en el cuidado del 44,8% de estos mayores
y las/los conyuges en el 37,9%. Investigaciones recientes confirman el mayor protagonismo de las hijas
sobre el resto de familiares en el cuidado informal a mayores en Espafa (Castejon et al, 2007).

TABLA 6.1.
Mayores que reciben cuidado informal, segtin proveedor del cuidado

%
Esposa/o o pareja 27,8
Hija 27,5
Hijo 52
Nuera 52
Otro familiar 15
Esposa/o e hija 7,0
Esposa/o pareja e hijo 2,1
Esposa/o pareja y otro familiar 1,0
Dos o mas hijas 2,0
Hija e hijo 2,8
Hija y otro familiar 55
Vecinos o amigos 24
Total 100,0

Nota: pueden estar recibiendo también otro tipo de cuidado.
N: 1.156.

Fuente: elaboracion propia sobre datos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).

Mas de la mitad de los varones son cuidados por sus mujeres (53,9%), y un 18,6% por sus hijas/os (Tabla
6.2.). En el caso de las mujeres la tendencia se invierte: solo un 20,4% reciben cuidado de sus parejas o
maridos, y la mayoria son cuidadas por hijas/os (37,4%) u otros familiares (nueras, hermanas/os, nietas/
os, etc.) (en torno al 15%). La presencia de vecinos o amigos es muy reducida para ambos sexos (2,4%).
En paises como Canada las redes de cuidado informal sin familiares son mucho mas frecuentes que en
Espana, alcanzando el 15% (Fast et al., 2004).



La distribucion de los cuidadores informales en Espafa refleja la existencia de una jerarquia de cuidado-
res relacionada con la cercania de parentesco, tal y como ha puesto de manifiesto la literatura (Duran,
2005; Pérez Ortiz, 2006; Ungerson, 1987). La importante presencia de las hijas en el cuidado confirma,
por un lado, las grandes desigualdades entre hombres y mujeres en las responsabilidades en el cuidado
y, por otro, que las relaciones intergeneracionales son primordiales en la atenciéon a mayores en nuestro
pais, incluso por delante del cuidado de los cdnyuges o parejas.

A medida que aumenta la edad de los dependientes, la presencia de conyuges que cuidan se reduce y
crece la de hijas y otros familiares: el 15,5% de los mayores entre 65y 74 afos es cuidado por sus hijas/
os, porcentaje que se triplica entre los mayores de 85 afos (53,6%). Tan sélo el 7,6% de los mayores
de edad mas avanzada es cuidado por su conyuge o pareja, mientras que mas de la mitad (51,5%) de
los mayores entre 65y 74 ailos mantenian esa relacion con su cuidador (Tabla 6.2.). La desaparicion de
uno de los cdnyuges o su deterioro fisico son los principales causantes de la reduccién de conyuges
cuidadores en las edades mas avanzadas.

Es especialmente relevante el aumento del protagonismo de otros familiares distintos a conyuges e
hijas a medida que avanza la edad de los receptores. En este sentido, las nueras pasan de ocuparse del
1% de los que tienen entre 65y 74 afios, a cuidar al 9,3% de los que superan los 84 afios (Tabla 6.2.). Los
vecinos 0 amigos doblan su presencia en esta cohorte, aunque sigue siendo escasa. Resulta llamativo
que los hijos varones mantengan una presencia similar en todos los grupos de edad (cuidan en torno
al 4,3% de los mayores con dificultades). El previsible aumento de la poblacion dependiente plantea
importantes retos de futuro, no solo por el potencial incremento de las necesidades de salud de esta
poblacion, sino también por la incierta disponibilidad de cuidadores en sus redes sociales.

Las hijas suelen ocuparse de personas con mas dificultades (cuidan al 36% de los que tienen dificultad
severa y al 27,3% con dificultad moderada), y lo mismo ocurre con las nueras (5,6% y 3,4%, respec-
tivamente) y los vecinos o amigos (3,1% y 1%) (Tabla 6.2.). A diferencia de las hijas, los hijos varones
suelen afrontar el cuidado de personas con menos dificultades. Los conyuges o parejas mantienen una
presencia similar en el cuidado de mayores con dificultad moderada y severa, lo que indica que el nivel
de necesidad no es tan relevante como la cercania de parentesco a la hora de asumir el cuidado.

Aunque los mayores dependientes que viven solos reciben buena parte de su ayuda desde el sistema
formal publico o privado, sus hijas tienen una presencia clave en su cuidado (constituyen el 31,1%
de sus cuidadores). Entre los mayores que viven con mas personas, a medida que aumenta el tama-
fio del hogar, el protagonismo de los conyuges se reduce y aumenta el de hijas y otros familiares,
especialmente nueras y otros parientes (sobrinas/os y nietas/os, fundamentalmente) (Tabla 6.2.). Los
hogares de dos personas suelen estar compuestos por la persona dependiente y su conyuge cuidador,
y los hogares de tres 0 mas miembros suelen ser resultado de un cambio de convivencia a raiz de la
necesidad de ayuda. Asi, casi dos de cada tres mayores dependientes casados recibe cuidado de su
conyuge (el 64,7%), previsiblemente en hogares de dos personas, y casi la mitad de los mayores viudos
0 solteros son cuidados por alguno de sus hijos (54,9%), frecuentemente en hogares de tres o mas
miembros.
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Los mayores que reciben cuidado de sus hijas viven en hogares con mayor nivel de ingresos. Las hijas
suelen trasladar a su madre/padre dependiente a su domicilio, en el que es mas probable que haya al-
guien trabajando (la misma hija, su pareja 0 ambos). Los mayores de hogares con bajos ingresos suelen
vivir fundamentalmente de su pension y estar casados, por lo que el protagonismo de los conyuges
cuidadores es mayor.

Quienes tienen niveles educativos mas altos reciben significativamente menos cuidado informal, es-
pecialmente de sus hijas (Tabla 6.2.). Un nivel educativo superior esta asociado con mayores recursos
econdmicos y con niveles de estudios superiores entre las personas de su entorno. Asi, las hijas de estos
mayores tienen mas probabilidades de tener un estatus social elevado, con lo que disponen de recursos
adicionales que aumentan sus opciones ante el cuidado. Estos resultados son coherentes con otros
trabajos que demostraron que, entre los hijos en edad activa con padres dependientes, la disponibilidad
de recursos alternativos de cuidado era clave para que mantuvieran el trabajo en el mercado (Sarasa &
Mestres, 2007: 190). En los hogares con exiguos recursos economicos, la aparicion de la dependencia
puede desembocar en la caida en la pobreza de sus miembros.

Las hijas tienen un menor protagonismo en el cuidado de quienes viven en localidades menores a
10.000 habitantes, generalmente de ambito rural (Tabla 6.2.). En estas poblaciones, la probabilidad de
que los dependientes no vivan en la misma localidad que sus hijos es mayor (Pérez Ortiz, 2006) y el uso
de recursos formales de cuidado estd menos extendido, lo que conduce a una mayor implicacion de los
conyuges y otros familiares.

TABLA 6.2.
Tipo de cuidado informal recibido segun diferentes variables (%)

8 Sexo Edad Nivel dificultad Estado civil
<C
No
% Cuidador Casado casado
O Varon Mujer 65-74 75-84 85+ Moderada  Severa oen o en
— pareja .
i pareja
[}
8 No cuidado informal 135 19,2 18,5 19,5 12,5 20,7 13,1 151 194
o . ) .
S Conyugefparefaconosinotio gy 204 515 316 76 322 30,2 64,7 05
= pariente
a Hija con o sin otro pariente 18,6 374 155 287 536 273 360 147 466
~ (excepto cony. o pareja)
Hijo 20 54 4,2 45 42 54 29 10 73
200 Nuera 3,7 4,7 09 38 93 3.4 56 08 75
Otro pariente 63 1,0 8,6 9,6 10,0 99 9,0 21 16,3
Vecinos 0 amigos 2,0 19 09 22 2,8 1,0 3,1 1,6 23

Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0




TABLA 6.2. (continuacion)

Miembros en el hogar Ingresos del hogar (euros)
P 901- 1.201-
1 2 3 4 6 mas -600 601-900 1.200 1.800 1.800+

No cuidado informal 45,6 15,4 1,4 38 243 179 129 9,6 15,7
Conyuge/pareja con o sin otro

yuge/pare] i 00 50,4 324 160 284 432 35,6 26,0 186
pariente
Hija con o sin otro pariente
(excepto cony. o pareja) 311 19,8 358 513 28,8 223 34,1 43,3 471
Hijo 39 48 6,8 17 41 39 4,5 4.8 14
Nuera 2,8 1,3 2.8 13 2,7 2,6 15 38 57
Otro pariente 12,2 6,5 8,5 143 79 79 1.4 12,5 1.4
Vecinos 0 amigos 4,4 19 23 0,0 3,8 2,2 0,0 0,0 0,0
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Nivel estudios Tamafio municipio
Menos de  Prim.o  Secund. 10.001-
prim.  equiv.  opost. 10900 490000 100-000+

No cuidado informal 15,5 16,0 320 15,1 15,7 20,5
Conyuge/pareja con o sin otro 30,6 323 320 355 314 28,4
pariente
Hija con o sin otro pariente 319 333 204 26,7 343 323
(excepto cony. o pareja)
Hijo 4,4 4,0 3.9 41 3,6 4.8
Nuera 55 35 1,0 6,0 4,7 29
Otro pariente 9,5 9,5 9,7 10,7 8,6 92
Vecinos 0 amigos 2,6 13 1,0 19 18 19
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

N: hombres, 327; mujeres, 829. 65-74, 362; 75-84, 496; 85+, 298. Dificultad moderada, 687; Dificultad severa, 469. Casado/o en
pareja, 465; No casado ni en pareja, 691. 1 persona, 396; 2 personas, 494; 3 personas, 139; 4  mas personas, 128. -600€, 457;
€601-900, 244; €901-1200, 119; €1201-1800, 82; €1800+, 45. Analfabetos o sin estudios, 579; primarios o equivalentes, 474;
secundarios y post-secundarios, 103. -10.000, 410; 10.001-100.000, 372; 100.000+, 374.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).

La probabilidad de recibir cuidado informal

La planificacion de politicas publicas se basa, en el mejor de los casos, en el calculo de probabilidades
sobre la incidencia de los problemas sociales (vivienda, desempleo, dependencia, etc.) en los diferentes
grupos de poblacion (jovenes, empleados, mujeres, etc.). La estimacion de las probabilidades asociadas
a la recepcion de los diferentes tipos de atencion que reciben los mayores dependientes puede ser es-
pecialmente util para el disefio de medidas colectivas desde el ambito publico.

A continuacion se realizan varios modelos de regresion logistica binaria con datos de la ENSE 2003, con
el objetivo de identificar las variables sociodemograficas que mas se asocian a la recepcion de cuidado
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informal. Las variables independientes introducidas en los modelos se detallan en la Tabla 6.3.°. Algunas
han sido recodificadas con el fin de mantener un numero suficiente de casos que permita la vali-
dez estadistica. Los tres modelos tienen un ajuste aceptable, reflejado en la r-cuadrado de Nagelkerke
(Tabla 6.4.).

TABLA 6.3.
Variables independientes y cateqgorias asignadas (categoria de referencia en negrita)

Variables (caracteristicas

de los mayores y su entorno) Categorias

Edad 65-74, 75-84, 84+

Sexo Varén, mujer

Nivel de dificultad Moderada, severa

Tipo de problema’ Fisico, mental o fisico y mental

Tamano del hogar 1,2,3,406mas

Estado civil Casado o en pareja, otra situacion

Nivel educativo Sin estudios, primarios o equivalentes o secundarios
0 postsecundarios

Ingresos del hogar Hasta 600€, 601-900€, Mas de 900€

Tamafio del municipio Hasta 10.000, 10.000-100.000 y Mas de 100.000

" El grado de dificultad esta estrechamente relacionado con que el problema sea de tipo fisico, mental o combinado. Las per-
sonas que padecen problemas mentales o mentales vy fisicos tienen significativamente mayores dificultades para desarrollar su
vida diaria que quienes padecen Unicamente problemas fisicos. Esto se debe, en buena medida, a que el 86% de las personas que
padecen problemas mentales también padecen problemas fisicos. Tras varias comprobaciones, se decide incluir en los modelos
la variable "tipo de problema"

El Modelo 1 (Tabla 6.4.) compara las caracteristicas de (a) aquellos que no reciben cuidado vy (b) quienes
solo reciben cuidado informal. Las variables seleccionadas por el modelo como significativas son la
edad, el tamario del hogar y el tipo de problema que padecen. Los odds ratio (cocientes de probabilidad)
muestran que los mayores de 85 afios tienen 2,7 veces mas probabilidades de recibir cuidado informal
que los situados entre 65y 74 afios. A medida que aumenta el tamafio del hogar se incrementa signifi-
cativamente la probabilidad de recibir apoyo informal. En relacion con aquellos que solo experimentan
problemas fisicos, los que también padecen problemas mentales tienen 3,7 veces mas probabilidades
de recibir cuidado informal™.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO

2

-]
N

9) Estas variables y categorias se utilizan para todos los modelos de regresion logistica desarrollados en este capitulo.
10) EI Modelo 1 selecciona como significativa la variable tipo de problema, cuando habria cabido esperar que apareciera
la variable nivel de dificultad. Esto sugiere que, de cara a la recepcion de cuidado informal, el padecimiento de proble-
mas mentales y fisicos combinados es mas determinante que el hecho de tener dificultades severas en las AVD. Ambas



A modo de sintesis, los factores que promueven la aparicién de cuidado informal son la edad avanzada,
los problemas fisicos y mentales combinados vy la existencia en el hogar de cuidadores potenciales. Es-
tos hallazgos ponen de manifiesto la importancia del grado de dependencia y del tipo de red social, en
la linea de lo encontrado en otros trabajos (Herlitz, 1997; Kemper, 1992; Lafreniere et al., 2003).

La opcion entre cuidado informal y empleados de hogar:
Juna alternativa real?

En muchas ocasiones, tanto los mayores dependientes como sus familias se plantean dos opciones
de cara al cuidado: (1) que el cuidado sea provisto por los familiares 0 amigos, o (2) que se contrate a
alguien para que realice ese trabajo. Para conocer qué factores son relevantes para que una persona
mayor reciba un tipo de cuidado u otro, se ha construido un modelo de regresion logistica en el que
la variable dependiente tiene dos categorias: “solo recibe cuidado informal” y “sélo recibe cuidado de
empleada/s de hogar” (Tabla 6.4., Modelo 2)".

El Modelo 2 selecciona el tamafio del hogar, el nivel de estudios vy el nivel de ingresos del hogar como
variables significativas. Los odds ratio reflejan que, a medida que aumenta el tamafo del hogar, se redu-
ce la probabilidad de recibir cuidado de empleados de hogar y aumenta la de recibir cuidado informal.
En comparacion con los mayores sin estudios, los mayores con estudios primarios tienen un 56% mas
de probabilidades de recibir cuidado de empleados de hogar que cuidado informal, y los que tienen
estudios secundarios o superiores hasta 4 veces mas. Los mayores que viven en hogares con mas de
600€ mensuales tienen entre 3y 5 veces mas probabilidades de recibir cuidado de un cuidador pagado
en lugar de cuidado informal que los hogares con menos ingresos.

Asi, quienes viven con menos personas, con mas ingresos y tienen niveles de estudios elevados tienen
muchas mas probabilidades de recibir cuidado de empleados de hogar que de familiares o amigos. La
alternativa entre recibir cuidado de un familiar o de un cuidador contratado no parece tal, ya que no
depende tanto de la eleccion personal de quien tiene necesidades de asistencia, como de sus circuns-
tancias sociales y econdmicas.

La sustitucion del cuidado informal por servicios sociales, o viceversa

El Modelo 3 (Tabla 6.4.) compara (1) quienes reciben cuidado informal con (2) quienes reciben cui-
dado de servicios sociales. Las principales diferencias residen en el tamafo del hogar y el estado
civil de los mayores. Quienes viven solos tienen mas probabilidades de recibir cuidado de servicios
sociales, lo que confirma la importancia de la disponibilidad de personas en el entorno en el tipo de
cuidado recibido.

variables ofrecen informacion similar, aunque el modelo selecciona sélo la més relevante estadisticamente (el tipo de
problema).

11) Para el desarrollo del modelo 2 se han eliminado de la muestra el resto de mayores dependientes, esto es, quienes no
reciben cuidado, quienes reciben cuidado de servicios sociales y quienes reciben varios tipos de cuidado.
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Ademas, se observa que los casados tienen mas probabilidades de recibir cuidado de servicios sociales.
En esta linea, Pérez Ortiz (2006), a través de la ECVM-2004, hallé que los conyuges se apoyan en los
servicios publicos con mayor frecuencia que otros cuidadores informales. Una hipotesis explicativa
sugerida por Delicado (2003) es que los conyuges actian como conectores entre la persona mayor vy el
sistema publico de salud y/o cuidados, especialmente cuando la carga es excesiva o se demandan habi-
lidades que solo pueden ser desarrolladas por profesionales. Es razonable pensar también que una parte
de los conyuges cuidadores tienen a su vez discapacidades que les impiden realizar ciertas actividades
de cuidado vy les obligan a buscar otros apoyos.

Desde el punto de vista metodologico, existe la posibilidad de que, en aquellos casos en que se recibe
atencion desde las administraciones publicas y quiza debido a la oficialidad de estos servicios, los ma-
yores "olviden" sefialar que también suelen recibir cuidado de sus conyuges.

TABLA 6.4.
Modelos de regresion logistica de los factores asociados
a la recepcion de cuidado informal

Modelo 1. Recibe cuidado informal

(ref: no recibe ningun tipo de cuidado) Sig- Odds ratio
Edad (ref: 65-74) 0,054
75-84 0,401 1,247
Mas de 84 0,016 2,684
Q Tamafio del hogar (ref: 1) 0,000
<
a
5 2 0,000 3,166
O
] 3 0,000 5,273
a
§ 46 mas 0,000 15,175
=
= Tipo de problema (ref: fisico) 0,010 3,714
w
S Constant 0,025 1,903
N:872.
204 R-cuadrado de Nagelkerke: 0,154.
Modelo 2. Recibe c_lJldad(_) |nf0r.mal o de empleados de hogar Sig. 0dds ratio
(ref: recibe cuidado informal)
Tamario del hogar (ref: 1) 0,000
2 0,000 0,065

3 0,000 0,065



4 6 mas 0,000 0,029

Nivel educativo (ref: sin estudios) 0,002

Estudios primarios o equivalentes 0,163 1,563
Estudios secundarios o superiores 0,000 4,222
Ingresos del hogar (ref: menos de 600€) 0,007

601-900€ 0,007 3,452
Mas de 900€ 0,001 5,246
No constan ingresos 0,013 3,105
Constant 0,000 0,176
N: 866.

R-cuadrado de Nagelkerke: 0,251.

Modelo 3. Recibe cuidado informal o de servicios sociales

(ref: recibe cuidado informal) Sig. Odds ratio
Tamario del hogar (ref: 1) 0,000

2 0,000 0,016

3 0,000 0,022

4 6 mas 0,994 0,000
Estado civil (ref: casado o en pareja) 0,018 0,109
Constant 0,264 2,908

N: 831
R-cuadrado de Nagelkerke: 0,265.

Nota: categoria de referencia entre paréntesis.

D. EL CUIDADO FORMAL

A continuacion, a través de datos de la ENSE 2003, se aborda la funcién que desempefa el cuidado
formal en la satisfaccion de las necesidades de ayuda de la poblacion espafiola, asi como los factores
que influyen en que se reciba cuidado formal publico o privado. El cuidado formal se diferencia entre
el provisto por los servicios sociales (publico) y el provisto por un cuidador financiado por el receptor
oly la familia (privado).

El cuidado formal mayoritario es el que proviene de empleados de hogar: casi dos de cada tres mayores
que reciben cuidado formal lo pagan ellos mismos o sus familias en su totalidad (64,4%) (Tabla 6.5.), y
aproximadamente uno de cada tres recibe cuidado financiado publicamente (34,4%). Existe una escasa
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combinacion de cuidado formal publico y privado entre los mayores espafoles (tan solo un 1,3% de
quienes reciben cuidado formal), aunque datos de la Encuesta sobre Uso del Tiempo de los Cuidadores
Inmigrantes de Personas Mayores en la Comunidad de Madrid 2008'* apuntan a que la recepcién con-
junta de ambos tipos de cuidado podria estar experimentando un aumento. En este punto, es necesario
recordar que las preguntas de las encuestas referidas a ayudas publicas (de dinero o servicios) siempre
contienen el riesgo de que el entrevistado oculte o falsee informacion por el miedo a dejar de percibirlas,
algo que conviene tener en cuenta al interpretar los datos. En este caso, es posible que algunos mayores
no reconozcan recibir servicios privados de cuidado por el miedo a perder las prestaciones publicas.

TABLA 6.5.
Mayores de 64 arios que reciben cuidado formal,
segun proveedor del cuidado

%
Cuidador pagado 64,4
Servicios sociales 344
Cuidador pagado y servicios sociales 1,3
Total 100,0

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).
N: 284.

Los proveedores

Aproximadamente la misma proporcion de hombres y mujeres recibe ayuda de servicios sociales. Sin
embargo, proporcionalmente mas del doble de mujeres que de hombres reciben cuidado de empleados
de hogar (tabla 6.6). Esta diferencia esta relacionada, entre otras razones, con la mayor longevidad de
las mujeres, asi como con el hecho de que generalmente las mujeres son algunos aflos mas jovenes
que sus parejas. Es mas probable que las mujeres sean cuidadas principalmente por sus hijas y no por
sus maridos, lo que fomenta una mayor utilizacion de recursos privados para complementar el apoyo.
Ademas, por cuestiones culturales, las familias podrian ser mas proclives a proveer cuidado informal a
los hombres y a delegar el de las mujeres en cuidadores remunerados.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO
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El cuidado formal aumenta su presencia con la edad, debido al incremento de las necesidades de salud
y a la reduccion de la red social de los mayores. Entre las personas de 65 a 74 afos, la proporcion de
quienes reciben cuidado privado no alcanza el 10%, mientras que aumenta al 17,2% entre quienes

12) Desarrollada en el marco del proyecto de investigacion Inmigracién y cuidados de personas mayores en la Comunidad
de Madrid (2007-2008), financiado por la Fundacion Banco Bilbao Vizcaya y dirigido por el Prof. Vicente Rodriguez Rodri-
guez (Consejo Superior de Investigaciones Cientificas).



superan los 84 afios (Tabla 6.6.). La proporcion de mayores que reciben apoyo de los servicios sociales
se dobla a partir de los 75 afios, manteniéndose estable a partir de esa edad (en torno al 8,5%). En
concordancia, ambos tipos de cuidado se incrementan entre quienes tienen mas dificultades en su vida
diaria. El cuidado formal mas sensible al nivel de dificultad es el provisto desde los servicios sociales,
que casi se dobla entre los mayores con dificultades severas.

El cuidado formal publico es mas frecuente en los hogares con menos miembros. El 18,4% de los mayo-
res que viven solos recibe cuidado de servicios sociales, apoyo que practicamente desaparece entre los
mayores que viven en hogares de cuatro o mas miembros (Tabla 6.6.). Ello no debe extranar si se tiene
en cuenta que uno de los criterios seleccionados por algunas administraciones para la provision de ser-
vicios publicos de cuidado es la ausencia de familiares en el entorno. El cuidado provisto por empleadas
de hogar esta mas presente entre quienes viven solos y entre aquellos que viven en hogares con cuatro
0 mas personas. En este ultimo caso, es probable que los hijos trabajen y que complementen su propio
cuidado con el de un cuidador remunerado.

La proporcién de mayores no casados que recibe cuidado de empleados de hogar es mas del doble que
la de los casados, lo que confirma que la ausencia de la pareja potencia la utilizacion de servicios pri-
vados (Tabla 6.6.). Sin embargo, la proporcién de quienes reciben cuidado publico es similar en ambos
grupos. En muchas parejas de mayores, ambos tienen dificultades para desarrollar su vida diaria y no
pueden cuidarse mutuamente, lo que promueve la aparicion del cuidado proveniente de las adminis-
traciones publicas, especialmente cuando no hay hijos disponibles.

La presencia del cuidado procedente de servicios sociales disminuye a medida que aumentan los in-
gresos del hogar, hasta desaparecer en los hogares con los ingresos mas elevados (Tabla 6.6.). Ello se
debe, como se ha mencionado, a que las administraciones publicas utilizan el criterio econdmico para
prescribir servicios. El cuidado privado es significativamente mayor en los tramos de ingresos mas altos,
en los que triplica su presencia con respecto a los hogares con ingresos mas bajos.

Las personas con un nivel educativo mas elevado reciben mas cuidado de empleados de hogar: el
27,9% de quienes tienen estudios secundarios o post-secundarios reciben este tipo de cuidado, por
el 7,9% de las personas sin estudios (Tabla 6.6.). El cuidado desde la esfera publica parece reducir-
se ligeramente entre los mayores con mas estudios (lo reciben el 8,4% de quienes tienen estudios
secundarios y post-secundarios y el 5,8% de quienes no tienen estudios). Estos mayores cuentan
con recursos para contratar a un cuidador y no cumplen los requisitos para optar a los servicios
publicos.

El cuidado de origen publico presenta escasas variaciones en funcion del tamafio del municipio. Sin
embargo, en las localidades con menos de 10.000 habitantes se observa menor proporcion de mayores
que reciben cuidado de empleados de hogar (Tabla 6.6.). Probablemente, la falta de tiempo de los fami-
liares es una de las razones que promueve la contratacion de cuidadores en las ciudades. Una segunda
razon es que la oferta de estos trabajadores en las areas rurales es menor que en las areas urbanas.
Finalmente, como tercera causa posible, el mayor control social de los pueblos pequefios podria estar
actuando como inhibidor de la utilizacion de este tipo de recursos.
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TABLA 6.6.
Tipo de cuidado formal recibido segtin diferentes variables (%)

Sexo Edad Nivel dificultad Estado civil
Casado ca';‘:do
Varon Mujer 65-74 75-84 85+ Moderada  Severa oen o en
pareja .
pareja
No cuidado formal 853 76,0 86,4 76,7 74,5 81,8 76,0 849 740
Cuidado privado 7.8 16,3 9,5 13,9 17,2 12,5 14,6 7.8 18,7
Cuidado publico 6,9 73 42 87 83 54 9,4 70 7.4
Cuidado publico y privado 00 04 0,0 0,7 0,0 0,3 0,0 0,4 0,0
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Miembros en el hogar Ingresos del hogar (euros)
P 601- 901- 1201-
1 2 3 4 0 mas -600 900 1200 1800 1800+
No cuidado formal 559 82,9 86,4 83,7 76,6 79,5 92,5 80,0 69,0
Cuidado privado 25,7 9,6 8,0 16,3 93 10,0 6,0 171 31,0
Cuidado publico 18,4 7.5 4,5 0,0 14,1 10,5 15 10 0,0
Cuidado publico y privado 00 0,0 11 0,0 0,0 0,0 0,0 1.9 00
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Nivel estudios Tamafio municipio
Menos Prim. o Secund. 10.001-
de prim. equiv. o0 post. ~10.000 100.000 100.000+
8 No cuidado formal 83,7 76,0 66,3 84,4 799 74,5
= Cuidado privado 7.9 175 27,9 6.6 148 175
& Cuidado publico 79 65 58 81 53 7.9
pa—
A Cuidado publico y privado 05 0,0 00 09 00 00
8 Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
o
=
E N: hombres, 327; mujeres, 829. 65-74, 362; 75-84, 496; 85+, 298. Dificultad moderada, 687; Dificultad severa, 469. Casado/o en
N pareja, 465; No casado ni en pareja, 691. 1 persona, 396; 2 personas, 494; 3 personas, 139; 4 6 mas personas, 128. -600€, 457;
3 €601-900, 244; €901-1.200, 119; €1.201-1.800, 82; €1.800+, 45. Analfabetos o sin estudios, 579; primarios o equivalentes,
474; secundarios y post-secundarios, 103. -10.000, 410; 10.001-100.000, 372; 100.000+, 374.
208 Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).

La probabilidad de recibir cuidado formal

A continuacion se realizan dos modelos de regresion logistica binaria. El primero explora las variables
asociadas al cuidado de empleados de hogar (privado), y el sequndo detecta las variables que se re-
lacionan con la recepcion de apoyo desde los servicios sociales publicos. En ambos, la r-cuadrado de
Nagelkerke refleja un aceptable ajuste del modelo.



Los factores mas relevantes para recibir cuidado de un empleado de hogar son la edad, el estado civil
y los ingresos del hogar (Tabla 6.7., Modelo 1). Aquellos mayores que superan los 85 afos tienen 4
veces mas probabilidades de recibir cuidado privado que quienes tienen entre 65y 74 afos; quienes no
estan casados tienen 3 veces mas probabilidades de recibir este tipo de apoyo; y aquellos que viven en
hogares de mas de 600€ mensuales tienen 4 veces mas probabilidades que quienes viven en hogares
que no superan esa cantidad.

Por tanto, la recepcion de cuidado pagado, como Unica fuente de apoyo, no esta relacionada con un
mayor nivel de dependencia, al contrario de lo sugerido por investigaciones precedentes (Blandford &t
Chappell, 1991). Este hallazgo es consistente con la investigacion desarrollada por Phillips (1995), que
no hallo diferencias significativas en la recepcion de cuidado formal segun nivel de dependencia, y re-
fuerza la idea de que la utilizacion de cuidado formal privado no depende tanto del nivel de necesidades
individuales, como del contexto socioeconédmico vy la red social.

De acuerdo con el Modelo 2 (Tabla 6.7.), el cuidado por parte de servicios sociales aumenta con la edad:
es mas de 6 veces mas probable entre quienes superan los 84 afios que entre quienes tienen entre 65
y 74 afos. Quienes viven en hogares de menos de 600€ mensuales de ingresos tienen diez veces mas
probabilidades de recibir servicios publicos que quienes viven en hogares que superan los 900€. La
combinacion de edades avanzadas e ingresos reducidos es clave para recibir este tipo de apoyo, lo que
es coherente con el criterio de atencion a las personas con menos recursos econdmicos.

TABLA 6.7.
Modelos de regresion logistica de los factores asociados al cuidado formal
(privado o publico)

Modelo 1. Recibe cuidado de un cuidador remunerado

(ref: no recibe ningun tipo de cuidado) Sig. Odds ratio
Edad (ref: 65-74) 0,041

75-84 0,204 1,705
Mas de 84 0,012 4,022
Estado civil (ref: casado o en pareja) 0,003 3,351
Ingresos del hogar (ref: menos de 600€) 0,016

601-900€ 0,010 4,103
Mas de 900€ 0,004 4,629
No constan ingresos 0,028 3,116
Constant 0,000 0,090

N: 206
R-cuadrado de Nagelkerke: 0,229.
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TABLA 6.7. (continuacion)

Modelo 2. Recibe cuidado de servicios sociales

(ref: no recibe ningun tipo de cuidado) Sig- 0dds ratio
Edad (ref: 65-74) 0,017

75-84 0,158 1975
Mas de 84 0,004 6,285
Ingresos del hogar (ref: menos de 600€) 0,010

601-900€ 0,739 1,182
Mas de 900€ 0,021 0,107
No consta 0,015 0,147
Constant 0,019 0,392

N: 171
R-cuadrado de Nagelkerke: 0,245.

Nota: categoria de referencia entre paréntesis.

Factores asociados a la recepcion de cuidado formal e informal conjuntamente

Una parte importante de los mayores con necesidad de ayuda en las AVD recibe mas de un tipo de cui-
dado. Los siguientes analisis persiguen identificar las diferencias entre aquellos que reciben solamente
un tipo de cuidado (formal o informal) y aquellos que reciben una combinacion de ambos. Para ello se
desarrollan dos modelos de regresion que comparan: a quienes reciben un solo tipo de cuidado (formal
o informal) con quienes reciben cuidado informal y de un cuidador pagado (Modelo 1); y a quienes re-
ciben un solo tipo de cuidado con quienes reciben cuidado informal y de servicios sociales (Modelo 2).

De acuerdo con el Modelo 1 (Tabla 6.8.), la probabilidad de recibir cuidado privado e informal al mismo
tiempo es mayor para las mujeres (3 veces mas probabilidades), entre quienes tienen dificultades se-
veras (2,5 veces mas), no viven en pareja (2 veces mas), tienen niveles educativos mas elevados (hasta
4 veces mas) y viven en municipios mayores de 10.000 habitantes (hasta 3 veces mas). Asi, la combi-
nacién de cuidado privado y cuidado informal aparece en zonas urbanas, cuando las necesidades de
ayuda son mayores, el cuidado informal es escaso vy el receptor tiene recursos socioeconémicos que le
permiten acceder al cuidado remunerado (en este caso, el nivel de estudios actia como variable proxi®™
del patrimonio econdmico, dado que los ingresos del hogar, aunque incluidos en el modelo, no son
estadisticamente significativos).
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Para buscar una explicacion a las diferencias segun tamafo de la poblacion, se ha acudido a los mi-
crodatos de la EAIME (IMSERSO, 2004a). Segun esta fuente, un 71% de los cuidadores que viven en

13) Variable que acttia como medida de otro indicador.



localidades de menos de 10.000 habitantes reciben ayuda de otros familiares, y el nimero medio de
familiares que le ayudan es de 4,4. El porcentaje de cuidadores que reciben ayuda de familiares en
ciudades de mas de 50.000 habitantes se reduce al 63%. En estos casos, cuentan con la ayuda de un
promedio de 2,9 familiares. Ello sugiere que en las ciudades hay menos redes de cuidado informal (mas
personas que proveen la totalidad del cuidado) y que, cuando las hay, son sensiblemente mas reducidas
que en las areas rurales.

La recepcion de cuidado informal y de servicios sociales conjuntamente (Tabla 6.8., Modelo 2) depende
fundamentalmente de la edad, del nivel de dificultad del receptor y del tamafio del hogar: se da en
edades avanzadas, niveles de dificultad severa y hogares con pocos miembros (aunque en el caso de
esta Ultima variable, solo una categoria es significativa).

TABLA 6.8.
Modelos de regresion logistica de los factores asociados
al cuidado formal e informal

Modelo 1. Recibe cuidado privado y cuidado informal

(ref: recibe solo un tipo de cuidado) Sig. Odds ratio
Sexo (ref: varon) 0,002 3,139
Nivel de dificultad (ref: moderada) 0,000 2,567
Estado civil (ref: casado o en pareja) 0,023 1,938
Nivel educativo (ref: sin estudios) 0,000

Estudios primarios o equivalentes 0,000 3,432
Estudios secundarios o superiores 0,001 4,007
Ingresos del hogar (ref: menos de 600€) 0,031

601-900€ 0,429 0,682
Mds de 900€ 0,390 1,359
No consta 0,031 2,180
Tamafo de municipio (ref: menos de 10.000) 0,017
10.001-100.000 0,004 3,071
Mas de 100.000 0,045 2,207
Constant 0,000 0,003

N:903.
R-cuadrado de Nagelkerke: 0,198.
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TABLA 6.8. (continuacion)

Modelo 2. Recibe cuidado de servicios sociales y cuidado informal

(ref: recibe solo un tipo de cuidado) Sig. Odds ratio
Edad (ref: 65-74) 0,009

75-84 0,005 5,130
Mas de 84 0,003 6,294
Nivel de dificultad (ref: moderada) 0,000 4111
Tamarnio del hogar (ref: 1) 0,228

2 0,676 0,837

3 0,050 0,323
46 mas 0,994 0,000
Constant 0,000 0,010

N: 874.
R-cuadrado de Nagelkerke: 0,200.

Nota: categoria de referencia entre paréntesis.

E. LA ARTICULACION DE CUIDADO FORMAL E INFORMAL

Como se ha indicado, se estima que 1.292.893 mayores espafioles reciben cuidado de algun tipo. Entre
ellos, el 89,4% recibe cuidado informal, y para el 77,5% es su unica fuente de apoyo. De acuerdo con el
Padron de Habitantes 2003, reciben cuidado informal un total de 1.155.108 mayores, y para algo mas de
un millon esta ayuda es su Unica fuente de apoyo (Tabla 6.9.). El 6,4% recibe Gnicamente cuidado formal
privado y el 49% exclusivamente cuidado procedente de servicios publicos. El 8,1% de los mayores con
ayudas personales combina el cuidado informal con servicios de cuidado pagados por ellos mismos o
sus familias (cuidado privado), y el 3,8% lo combina con servicios publicos.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO

La presencia de cuidado privado supera claramente a la de cuidado publico, y no es frecuente que se
combine el cuidado formal y el informal, circunstancia que se produce sélo en el 129% de los casos. Los
mayores que reciben cuidado formal privado superan en 87.000 personas a quienes reciben cuidado
desde las administraciones publicas (187.604 y 100.224 personas, respectivamente), de modo que se
constata que los servicios publicos de cuidado tienen un menor desarrollo que los servicios privados en
Espafia (Bazo y Andizu, 2004). Los casos en que se reciben conjuntamente servicios publicos y privados
son excepcionales™.
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14) La distribucion porcentual de los diferentes tipos de cuidado estimada a partir de la ENSE 2003 es similar a la estima-
da por David Casado Marin (2006) con informacion de los afios 1999 y 2000 (vid. Anexo A.5.1.).



TABLA 6.9.
Estimacion de la poblacion de mayores no institucionalizados que reciben ayuda,
segun tipo de apoyo recibido. Espafia 2003

Poblacion %
Total 1.292.893 100,0
Sélo reciben cuidado informal 1.001.376 77,5
Cuidado informal y cuidado formal privado 104.787 8,1
Cuidado formal privado 82.817 6,4
Cuidado informal y cuidado formal publico 48.945 38
Cuidado formal publico 51.279 4,0
Cuidado formal publico y privado 3.689 0,3

Fuente: elaboracion propia sobre datos del Padrén municipal 2003 (servidor web del INE: www.ine.es) y microdatos de la Encuesta
Nacional de Salud, 2003 (INE). Publicado en Rogero-Garcia (2009).

Los cuidadores informales no suelen apoyarse en servicios de cuidado formal. El 9,1% de los mayores
que recibe cuidado informal dispone también de servicios de cuidado privados y sélo el 4,3% tiene
apoyo de servicios sociales. Cuanto menos cercana es la relacion entre el cuidador informal y la perso-
na dependiente, mayor es la probabilidad de utilizar servicios formales de cuidado: entre los conyuges
cuidadores, la presencia del cuidado formal (publico y privado) es muy reducida (8,1%), mientras que
entre las nuerasfyernos y vecinos o amigos estos servicios superan el 20%. El 57% de los mayores con
necesidad de ayuda que no disponen de cuidado informal si recibe otros tipos de apoyo: el 34,4% de
servicio domeéstico, el 21% de servicios sociales y un 1,6% de ambos (Figura 6.5.).

Los resultados extraidos de la ENSE 2003 reflejan que las hijas y conyuges son cuidadoras Unicas con
una frecuencia mucho mayor que los cuidadores pagados. En contraste con estos resultados, Pérez
Ortiz (2006) encontré que los empleados de hogar son, junto con los conyuges, quienes acttan con
mayor frecuencia como agentes unicos.
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FIGURA 6.5.
Cuidado formal recibido segtin relacion con cuidador informal (porcentajes)

Conyuge o pareja con o sin | | % 0| | [ |
otro pariente | | ! | | | |
Hija con o sin otro pariente 84,8
(excepto conyuge o pareja) | | | | | |
Hijo 84,8
Otro pariente 82,4
Nuera | | 7i|3.3 | | |
Vecinos o amigos 773
L Ll [ [ |
No recibe cuidado informal 21,0 [ 43,0
| | I I I I

T T T T T T T T T T
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

[ Empleada de hogar [] Servicios sociales y empleada de hogar

[ Servicios sociales ] No recibe cuidado formal

N: total, 1.156. Cényuge o pareja con o sin otro pariente, 243; hija con sin otro pariente, 251; hijo, 52; nuera, 38; Otro pariente,
103; Vecinos o amigos, 31; conyuge-pareja e hija, 46; conyuge-pareja y otro pariente, 25; hija y otro pariente (excepto pareja),
95; Sin cuidado informal, 272.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE). Publicado en Rogero-Garcia (2009).

El cuidado formal se complementa frecuentemente con cuidado informal: el 55,1% de los mayores
que reciben ayuda de un cuidador pagado son ayudados también por familiares o amigos. El 46,8% de
los que reciben ayuda de servicios sociales recibe a su vez cuidado informal. Pérez Ortiz (2006) estima
que el 43,7% de quienes reciben ayuda de un cuidador pagado reciben también apoyo de cuidadores
informales; esta autora estima que, entre quienes reciben ayuda de servicios sociales, el 75% dispone
también de cuidado informal. Las diferencias metodoldgicas entre la ENSE 2003 y la ECVM-2004 pue-
den ser la causa de estas discrepancias (vid. Capitulo 5).

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO
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En relacion con el tipo de cuidado recibido, se observan diferencias relevantes entre hombres y muje-
res: un mayor porcentaje de mujeres con dificultades no recibe cuidado (un 8,3%, por el 5,7% de los
hombres, lo que significa que la proporcion de mujeres que no recibe cuidado es un 45% mayor que la
de los hombres), y los hombres reciben mas cuidado informal como unica fuente de apoyo (el 79,6%,
frente al 67,9%). Las mujeres tienen mas probabilidades de recibir cuidado formal o combinado (un
23,9%, por el 14,7% de los hombres) (Figura 6.6.). El mencionado estudio de Jiménez-Martin y Vilaplana
(2008) hall¢ diferencias similares a través de informacion de la EDDES 1999. En el &mbito internacional,
Katz et al. encontraron que las mujeres estadounidenses recibian significativamente menos horas de



cuidado informal que los hombres, incluso tras la introduccion de variables control como el estado
civil o la situacion de convivencia (Katz et al, 2000). Las causas de este desequilibrio hay que buscarlas
en la mayor longevidad de las mujeres, que les otorga mas probabilidades de vivir solas y con menos
recursos, y en las persistentes atribuciones sociales de género.

En términos generales, quienes tienen mas necesidades de ayuda reciben mas cuidado: a medida que
aumentan la edad y el nivel de dependencia se incrementa la probabilidad de recibir cuidado formal e
informal conjuntamente, y se reduce la proporcion de quienes no lo reciben (Figura 6.6.). Estas tenden-
cias coinciden con lo descrito en la literatura (Rosenberg, 1998) y confirman la importancia del estado
de salud y el nivel de funcionamiento en el estudio del cuidado a las personas dependientes.

FIGURA 6.6.
Tipo de cuidado recibido por los mayores de 64 arios, segun sexo, edad
y nivel de discapacidad de la persona dependiente (%)

100%
W | 60|
Z8 L 77 ' 11
80% +— 10,9 1.6 9,7 — 81 —
60% 1— —
4000 4|796 67,9 75,6 68,9 714 72,2 72| |
20% +— —
1 10,7 96 —
0% 57 83 7.8 1] 48
Hombre Mujer 64-74 | 75-84 85 + Dificultad | Dificultad
moderada| severa
Sexo receptor Edad receptor Nivel discapacidad
[ Cuidado formal e informal [[] Cuidado informal
[] Cuidado formal [] No recibe cuidado

N: hombres, 327; mujeres, 829. 65-74, 362; 75-84, 496; 85+, 298. Dificultad moderada, 687; Dificultad severa, 469.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).

El tamafio del hogar esta relacionado con la recepcion de cualquier tipo de cuidado: en los hogares con
mas miembros se observan menores porcentajes de personas que no reciben cuidado, y cuantos mas
miembros tiene el hogar mas probabilidades hay de recibir cuidado informal (Figura 6.7.). En muchos
casos, el tamafio del hogar es el resultado de un cambio de convivencia a causa de la dependencia, por
lo que es dificil saber si el cuidado informal es consecuencia del tamafio del hogar o si el numero de
miembros ha aumentado por la necesidad de proveer la atencion en el hogar del cuidador informal.
Para establecer una relacion causal concluyente seria necesario contar con informacién longitudinal
sobre el proceso de cuidado.
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Los mayores que viven solos conforman un grupo con especiales necesidades. En 2003 habia 1.278.300
mayores de 64 anos viviendo solos, medio millén mas que en 1991 (712.800). La distribucion de
cuidados de los mayores que necesitan ayuda y viven solos refleja un mayor uso de servicios de cui-
dado formal (un 31,3% solo recibe cuidado formal y un 12,8% lo combina con cuidado informal).
Solo el 54,1% de estos mayores recibe cuidado informal, mientras que entre quienes viven con mas
personas el porcentaje supera el 80%. El 14,5% de quienes viven solos no recibe ningun tipo de ayuda
(Figura 6.7.).

Estos datos no permiten conocer si esas personas viven solas porque son auténomas o demuestran una
mayor autonomia porque viven solas. El cuidado formal e informal, ;promueven la autonomia o la de-
pendencia de las personas mayores? En casos de gran dependencia existe el peligro de que los cuidados
promuevan la aparicion del denominado sindrome de inmovilismo, que consiste en el deterioro rapido
de la funcionalidad e independencia en la movilidad del anciano como consecuencia del encamamiento
o vida en el sillon durante tres dias como minimo'. El cuidado de las personas mayores no sdlo con-
siste en proveer cuidados fisicos y realizar actividades para las que necesitan ayuda, sino también en
mantener su funcionalidad en la medida de lo posible. El estudio de las consecuencias de los diferentes
tipos de cuidado en la salud y la autonomia de los mayores, aunque crucial de cara al disefio de politicas
publicas de prevencion, es aun un terreno inexplorado por las ciencias sociales.

Los mayores con necesidades que viven acompafiados (o su entorno) parecen escoger como primera
opcion el cuidado informal, de acuerdo con el modelo compensador jerdrquico. En la linea de lo hallado
por Bolin et al. (2007) se confirma que, entre quienes viven solos, la relacion entre cuidado formal e
informal es de sustitucion (modelo de cuidado suplementario), debido a que cuentan con menos cuida-
dores potenciales en su entorno social.

Los hogares son unidades socioecondmicas que se organizan para satisfacer sus necesidades a través

o
2 de la produccion de bienes y servicios, y habitualmente establecen compromisos durables entre sus
= miembros. Ello se refleja en las formas de convivencia de los mayores con necesidades de ayuda. Los
—, casados o en pareja tienen mas probabilidades de recibir cuidado informal y menos cuidado formal que
(W)
g el resto (Figura 6.7.); en estos casos el conyuge suele proveer cuidado, y existen mas probabilidades de
£ que haya hijos que también colaboren.
=
=
(Va)
o
—_
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15) Analisis Sociales (www.ine.es, 2007).
16) http://www.geriatricas.com/contenidos/infosalud/inmovilismo.asp



FIGURA 6.7.
Tipo de cuidado recibido por los mayores de 64 arios, segun tamario del hogar
y estado civil de la persona mayor dependiente (%)
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6,7 7,0
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N: 1 persona, 396; 2 personas, 494; 3 personas, 139; 4 6 mas personas, 128. Casado/o en pareja, 465; No casado ni en pareja, 691.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).

El tipo de cuidado también esta relacionado con el lugar en el que vive el cuidador: el 86,7% de los ma-
yores que recibe cuidado informal cohabita con alguno de sus cuidadores”, porcentaje que se reduce
al 8,6% entre quienes reciben apoyo formal (fundamentalmente de empleados de hogar internos).

Disponer de mas recursos economicos “garantiza” un mayor nivel de cobertura de cuidados: los mayo-
res con ingresos mas elevados en su hogar son quienes mas cuidado reciben (Figura 6.8.). El cuidado
formal esta mas presente en hogares con ingresos muy bajos o con ingresos muy altos. Es previsible
que, en el primer caso, el cuidado provenga de los servicios publicos, y en el sequndo de cuidadores
pagados. Los hogares con ingresos del hogar intermedios (901-1.200€) son los que reciben mas cuida-
do informal y menos formal. Esta distribucion sugiere que una accién de las administraciones publicas
centrada Unicamente en las rentas mas bajas podria perjudicar especialmente a los mayores con rentas
medias o medias-bajas, que no pueden permitirse contratar un servicio privado (residencia, cuidador
pagado, etc.) y tampoco pueden acceder a los servicios publicos. Los mayores que combinan cuidado

17) Segun la Encuesta de Apoyo Informal a Personas Mayores (IMSERSO, 2004a), el 70% de los cuidadores convive con la
persona a la que cuida. La diferencia entre los datos presentados y esta encuesta puede deberse a que, en la ENSE 2003,
es la persona mayor la que indica si alguno de sus cuidadores convive con €l; en el caso de la encuesta del IMSERSO, es el
cuidador el informante, que responde refiriéndose a un unico receptor.
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formal e informal viven en hogares con ingresos mas elevados, tal y como han constatado investiga-
ciones precedentes (Jiménez-Martin & Vilaplana, 2008).

También existe una relacion significativa entre el tipo de cuidado y el nivel educativo de las personas
mayores: a medida que aumenta el nivel educativo hay una mayor presencia de cuidado formal y mas
reducida de cuidado informal (Figura 6.8.). El 16,4% de los mayores sin estudios recibe cuidado formal,
proporcion que se dobla entre los mayores con estudios secundarios o superiores (33,7%). Un mayor
nivel educativo conlleva mas recursos economicos e informacionales en el acceso al cuidado formal.
Los mayores con niveles de estudios mas elevados demuestran mayor autonomia que el resto, proba-
blemente como resultado de un mejor acceso y utilizacion de los recursos y de un mayor conocimiento
sobre la prevencion de problemas de salud (Otero et al, 2006). Es posible también que el nivel educativo
de la persona mayor esté relacionado con el de las personas de su entorno y constituya una medida del
coste de oportunidad del cuidado informal: los potenciales cuidadores informales con mayores niveles
educativos tendran un coste de oportunidad mas elevado e intentaran, en la medida de lo posible, sus-
tituirlo por cuidado formal (Jiménez-Martin & Vilaplana, 2008).

Estos resultados son coincidentes con la investigacion llevada a cabo por Otero et al. (2003), que halla-
ron que los factores que promueven una insuficiente satisfaccion de las necesidades de cuidado son los
ingresos, niveles educativos bajos y el hecho de vivir solos.

El tamafio del municipio también influye en el tipo de cuidado: en poblaciones de mayor tamafio se
observa una menor proporcion de cuidado informal y mayor de cuidado formal. De este modo, los
mayores que viven en poblaciones rurales parecen apoyarse mas en el cuidado informal que los de las
grandes ciudades, debido a la mayor disponibilidad de tiempo (Rivera, 1999a: 296), a que el coste de
desplazamiento a los servicios es mayor (estos servicios son mas rentables en dreas con mayor densidad
de poblacion) y que existen redes sociales mds estructuradas y duraderas. Estos datos apuntan a que el

o
2 acceso a recursos formales de cuidado, tanto publicos como privados, es mayor en las areas urbanas.
=  No se observan diferencias significativas en la proporcion de mayores que no reciben cuidado segun
(&) ~ e
~ tamafio de municipio.
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FIGURA 6.8.
Tipo de cuidado recibido por los mayores de 64 afios, sequn ingresos del hogar,
nivel educativo del receptor y tamafio del municipio (%)
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N: -600€, 457; €601-900, 244; €901-1.200, 119; €1.201-1.800, 82; €1.800+, 45. Analfabetos o sin estudios, 579; primarios o
equivalentes, 474; secundarios y post-secundarios, 103. -10.000, 410; 10.001-100.000, 372; 100.000+, 374.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta Nacional de Salud 2003 (INE).

El modelo espariol de relacion entre cuidado formal e informal

Los resultados anteriores permiten establecer hipotesis sobre qué tipos de cuidado aparecen cuando se
dan determinadas circunstancias. La aproximacion global al modelo de relacion entre cuidado formal y
cuidado informal en Espafia se expresa graficamente en la Figura 6.9. Es mucho mas frecuente que las
personas mayores reciban sélo cuidado informal (el 71,7%) o lo combinen con otros tipos de apoyo. El
cuidado privado sustituye completamente al cuidado informal ante la ausencia de cuidadores infor-
males y cuando existen recursos economicos (5,9%). A pesar del aumento de servicios publicos en los
ultimos afos, este tipo de apoyo reemplaza al cuidado informal en escasas situaciones (3,7%): cuando
no hay cuidadores informales en la red social y no se dispone de recursos economicos.

De este modo, el cuidado formal sustituye al cuidado informal Unicamente en el 9,6% de los casos.
Esta relacion de suplementariedad se da fundamentalmente entre mayores que viven solos, tal y como
han apuntado investigaciones en el ambito europeo (Bolin, 2007). La proporcion de quienes reciben
Unicamente cuidado formal es muy escasa no so6lo en Espafia, sino también en paises como Inglaterra
y Estados Unidos (Davey & Patsios, 1999).
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Es mas probable que el cuidado informal se combine con cuidado formal cuando el nivel de dificultad es
mayor. Sila edad es mas avanzada, aumentan las opciones de que aparezcan los servicios publicos junto al
cuidado informal. Los empleados de hogar apoyan al cuidado informal con mayor frecuencia en hogares
urbanos y cuando el receptor es mujer, tiene un mayor estatus social y no esta casado. Asi, los servicios
formales en Espafia suelen complementar mas que sustituir al cuidado informal, en un modelo de relacion
mas cercano al de Suecia y menos al de Estados Unidos, donde es mas frecuente que los servicios formales
sustituyan al cuidado informal (Davey et al, 2005).

En Espafia, el cuidado formal sirve de complemento al informal, que es el tipo de cuidado prioritario. Los
resultados reflejan una mayor presencia del modelo complementario: el cuidado informal tiene una extensa
presencia, y se acude a profesionales en casos de dependencias severas, en los que las tareas de cuidado
exceden las capacidades o posibilidades de los cuidadores informales. No obstante, el modelo suplementa-
rio tiene una presencia creciente en Espafia: cada vez mas familias contratan cuidadores de manera privada
para reemplazar un cuidado que podrian realizar los mismos familiares. Generalmente, cuando un cuidador,
sea formal o informal, reemplaza a otro lo hace siguiendo las pautas del modelo compensador jerdrquico.

Estos resultados se sitian en consonancia con trabajos anteriores como el de Jiménez-Martin y Vilaplana
(2008). Seguin sus resultados, en Espafia existe una mayor presencia del modelo complementario, el mo-
delo de especificidad de tareas aparece en los grados de severidad mas severos y el modelo suplementario
(o de sustitucion) es minoritario.

FIGURA 6.9.
Variables asociadas al tipo de cuidado recibido por las personas mayores en Esparia
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Fuente: elaboracion propia.



2. LA OPINION PUBLICA ANTE LA DEPENDENCIA

Una vez estudiada la atencion que reciben las personas mayores dependientes en Espafia, se analiza la
opinién de la poblacion espafiola (18 y mas afios) ante diferentes situaciones respecto al cuidado. Se
trata de contrastar la situacion real de la atencion a los mayores, analizada en el apartado anterior, con
la situacion ideal desde el punto de vista de la opinidn publica. Se utiliza informacion del Estudio 2.644
del Centro de Investigaciones Socioldgicas (2006).

A. LA OPCION ENTRE FAMILIA Y PROFESIONALES

Los mayores dependientes reciben diferentes tipos y grados de cuidado dependiendo de sus caracteris-
ticas. El CIS, en su Estudio 2.644, formula una pregunta en la que insta a los entrevistados (poblacion
espafola de 18 y mas afos) a optar por el cuidado de familiares o de profesionales'®®. Segun el analisis
realizado a partir de sus microdatos, el 53,9% de la poblacion espafiola se muestra favorable a que, en
caso de que una persona esté en situacion de dependencia, esté al cuidado de un familiar, y el 46,1%
consideran preferible que sea cuidado por un profesional.

Existen importantes diferencias de opinidén segun grupos sociales. La preferencia por el cuidado fa-
miliar aumenta con la edad y es mayor entre las mujeres, entre quienes conviven con personas con
discapacidad, tienen menor nivel de estudios y son jubilados o pensionistas (vid. Anexo, Tabla A.5.2.).
No obstante, existen multiples relaciones entre las variables explicativas, que impiden conocer el efecto
de cada una de ellas independientemente del resto: por ejemplo, la situacion respecto al empleo esta
relacionada con el sexo (mayor tasa de actividad de los hombres), y el nivel de estudios con la edad (ma-
yores niveles de estudios entre la poblacion joven y adulta). El efecto real de cada uno de estos factores
debe ser estudiado controlando también la influencia del resto, para lo que se ha construido un modelo
de regresion logistica que integra todas las variables independientes (Tabla 6.10.).

18) Informacion extraida de la pregunta 16 del cuestionario del Estudio 2.644 del CIS: "En relacion a este mismo tema,
icon cudl de estas dos opiniones esta Ud. mas de acuerdo? (a) Cuando sea posible, es mejor que una persona en situacion
de dependencia o discapacidad, esté al cuidado de un familiar; (b) Es preferible que una persona discapacitada o en situa-
cion de dependencia, esté al cuidado de un profesional.”

19) A pesar de que el cuestionario solo ofrece estas dos opciones, la gama de posibilidades de atencion es mayor (enti-
dades de voluntariado, amigos o conocidos, etc.).
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TABLA 6.10.
Modelo de regresion logistica sobre preferencias en el cuidado de familiares:
prefiere que reciban cuidado de familiares o de profesionales
(ref: de profesionales)

Sig. Odds ratio
Conviven con personas con discapacidad (ref: No) 0,091 1,228
Nivel educativo (ref: primarios o menos) ***0,006
Secundarios 70,004 0,683
Postsecundarios o universitarios ***0,003 0,650
Edad (ref: 18-24) **0,044
25-39 0,172 1,256
40-49 0,149 1,302
50-64 **0,037 1,505
65+ ***0,002 2,161
Situacion laboral (ref: Trabajo o busca trabajo) 0,119
Jubilado, pensionista o estudiante 0,598 0912
Trabajo doméstico no remunerado **0,017 0,688
% Estudiante 0,909 0973
é sexo (ref: hombre) ***0,002 1,348
—
éJ Tamano del municipio (ref: Menos de 10.000) 0,999
% 10.001-100.000 0974 1,004
E Mas de 100.000 0,958 1,006
Constante 0,836 0,958
222

* p<0,10; *p<0,05; **p<0,01

R-cuadrado de Nagelkerke: 0,050.

N:2.217.

Nota: categoria de referencia entre paréntesis.

Las variables significativas son el nivel de estudios, la edad, el sexo y la situacion laboral. Quienes tie-
nen estudios secundarios o postsecundarios tienen alrededor de un 35% menos de probabilidades de
preferir el cuidado familiar que quienes tienen estudios primarios o menos. Como se ha demostrado



en apartados anteriores, las personas con mayor nivel de estudios son también quienes mas usan los
servicios privados de cuidado, fundamentalmente porque pueden permitirselo. Asi, parece existir una
relacion clara entre el comportamiento real de este grupo y sus opiniones sobre lo que consideran de-
seable para el conjunto de la poblacion.

La preferencia por el cuidado familiar aumenta con la edad: quienes superan los 64 afios tienen el doble
de probabilidades de preferir este tipo de atencion que quienes tienen entre 18 y 24 afios. La Figura
6.10. muestra graficamente la proporcion de personas que prefieren cuidado informal en diferentes
cohortes. Dos elementos pueden influir en estas diferencias: por un lado, los mas jovenes ven lejano
el momento de ser dependientes, lo que les hace minimizar la importancia del componente afectivo;
por otro lado, es posible que entre los mayores, pertenecientes a una generacion con una socializacion
mas focalizada en la familia, esté mas extendida la idea de que debe ser ésta quien se encargue de los
miembros que no pueden valerse por si solos.

FIGURA 6.10.
Personas que prefieren que una persona en situacion de dependencia
esté al cuidado de un familiar, segun diferentes variables (2006)
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Nota: Chi-Cuadrado de Pearson significativa (p<0,05).
N: 2.488.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos del Estudio 2.644 (CIS, 2006).

Las mujeres tienen un 35% mas de probabilidades de optar por cuidado familiar que los hombres. Es
posible que el rol social atribuido a las mujeres respecto al cuidado favorezca la opinion de que lo de-
seable es que las personas dependientes sean atendidas por sus familiares. Por otro lado, las mujeres
tienen mas probabilidades de padecer enfermedades cronicas y discapacidades, pudiendo hacerles mas
proclives a preferir el cuidado familiar.
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Aunque el modelo no selecciona como significativa la relacion con el empleo, si se observan diferencias
especificas entre los activos (ocupados o parados)® y quienes se dedican a trabajo doméstico: éstos
ultimos tienen un 31% mas de probabilidades de preferir el cuidado profesional. A diferencia de quienes
trabajan en el mercado, quienes trabajan en el hogar (el 99% mujeres) conocen la complejidad de la
atencion a personas dependientes porque conviven cotidianamente con sus problemas (por su propia
experiencia o por experiencias cercanas), algo que puede influir en una mayor valoracion del cuidado
profesional.

No aparecen como significativos el tamafio del municipio ni el hecho de convivir con personas de-
pendientes. Como se demuestra durante este trabajo, los hogares con personas dependientes estan
compuestos por personas de mayor edad, mas mujeres, menos personas activas y personas con menor
nivel de estudios. La preferencia por un tipo de cuidado u otro no depende tanto del hecho de convivir
con personas dependientes, como del resto de variables demograficas y socioeconémicas.

B. GRADO DE ACEPTACION DE DIVERSAS POLITICAS PUBLICAS

El Estudio 2.644 del CIS explora la aceptacion de diferentes medidas de apoyo a las familias barajadas
por las administraciones publicas. Segun esta fuente, la medida que mas acogida tiene entre la pobla-
cion espafiola son los servicios de atencion domiciliaria, sequidos del apoyo econémico a familiares
cuidadores y de las residencias (Figura 6.11.). Como medidas menos valoradas por la poblacion en
general, destacan las deducciones fiscales, |a teleasistencia y las ayudas técnicas, y la formacién de los
cuidadores, por este orden.

Existen algunas diferencias relevantes en la opinion de quienes conviven con dependientes y quienes
no. Los primeros valoran mejor que el resto de la poblacién las ayudas economicas a los cuidadores
familiares. Ello indica que las familias no desdefian gestionar directamente las ayudas a la dependen-
cia, aunque también consideran positivos otros servicios de atencion. Quienes conviven con personas
con necesidades de cuidado valoran menos que el resto las deducciones fiscales y la reduccion de la
jornada de los cuidadores, quiza porque son medidas mas orientadas a apoyar a personas vinculadas
al mercado laboral.

Es posible que algunos tipos de apoyo resulten desconocidos para la mayoria de la poblacion debido
a su todavia escasa implantacion, incluso entre aquellos familiarizados con la discapacidad. La poca
valoracion de la teleasistencia, las ayudas técnicas y de los programas de formacion para los cuidadores
quiza se debe mas al desconocimiento de estos programas que a una valoracion real comparativa del
conjunto de medidas.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO
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20) Terminologia de la Encuesta de Poblacion Activa (www.ine.es).



FIGURA 6.11.
Medidas que deberian potenciarse mads para la atencion
a las personas dependientes?’

Servicios de Apoyo Residencias u Centro de dia Reduccion de  Estancias ~ Formaciony Teleasistencia Deducciones
atencion  economico de  otro tipo de jornada para temporales en orientacién 'y ayudas fiscales
docimiliaria la Admén.a  alojamientos quienes cuiden residencias para los técnicas
familiares  permanentes a familiares cuidadores
cuidadores
[l Poblacién general O] Afectados

Nota: Chi-Cuadrado de Pearson significativa (p<0,05) en "Apoyo econdmico de la Admon. a familiares cuidadores”, “Reduccion
de jornada para quienes cuiden a familiares” y "Deducciones fiscales"

N: afectados, 381; poblacion general, 2.109.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de Estudio 2.644 (CIS, 2006).

Entre las posibles medidas, el Estudio 2.644 del CIS recaba informacion especifica sobre la opinion ante
la posibilidad de regular el trabajo de los cuidadores informales?: el 89,9% de la poblacion espafiola

21) Informacion extraida de la pregunta 18 del cuestionario del Estudio 2.644 del CIS: "De entre las diferentes medidas
que las administraciones han puesto en marcha para la atencion a estas personas, icuales son las dos que, en su opinion,
se deberian de potenciar mas?"

22) El desarrollo de la Ley de Dependencia ha establecido ya algunas medidas en relacion con la regulacion legal de los
cuidadores familiares. El Real Decreto 617/2007, por el que se regula la Seguridad Social de los cuidadores de las per-
sonas en situacion de dependencia, prevé “la aplicacion a los cuidadores no profesionales de programas de formacion y
acciones formativas, se recoge su financiacion mediante un tipo reducido de cotizacion” En su articulo 1.1. indica que
"podran asumir la condicién de cuidadores no profesionales de una persona en situacion de dependencia, su conyuge
y sus parientes por consanguinidad, afinidad o adopcidn, hasta el tercer grado de parentesco” En el articulo 1.2., prevé
que “"cuando la persona en situacion de dependencia tenga su domicilio en un entorno caracterizado por insuficiencia de
recursos publicos o privados acreditados, la despoblacion, o circunstancias geograficas o de otra naturaleza que impidan
o dificulten otras modalidades de atencion, la administracion competente podra excepcionalmente permitir la existencia
de cuidados no profesionales por parte de una persona de su entorno que, aun no teniendo el grado de parentesco sefa-
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se muestra de acuerdo con que esta labor sea reconocida como un empleo con derecho a retribucion
y Seguridad Social, y el 10,1% poco o nada de acuerdo®. Parece, por tanto, que una actuacion en este
sentido tendria una buena acogida por la poblacién espafiola. Son mas proclives a la implementacion
de esta medida las mujeres y quienes conviven con personas con discapacidad (Tabla 6.11.). No estd
claro, no obstante, si estas altas tasas de aceptacion tienen que ver con la preferencia real por una
actuacion de estas caracteristicas o mas bien con una percepcion generalizada de que faltan apoyos.
Seria conveniente conocer también si la poblacion espafola estaria dispuesta a pagar mas impuestos
para poner en marcha estas medidas.

TABLA 6.11.
Modelo de regresion logistica sobre grado de acuerdo acerca de regularizacion
y pago a cuidadores informales (ref: Ni de acuerdo ni en desacuerdo,
poco de acuerdo o nada de acuerdo)

Sig. Odds ratio
Conviven con personas con discapacidad (ref: No) *0,053 1,636
Nivel educativo (ref: primarios o menos) 0,474
Secundarios 0,481 0,859
Postsecundarios o universitarios 0,232 0,761
Edad (ref: 16-24) 0,643
25-39 0,786 1,068
o
2 40-49 0,219 1,408
[m)
! 50-64 0,522 1,211
pa—
(NN
a 65+ 0,349 1,446
8
% Situacion laboral (ref: Trabajo o busca trabajo) 0,459
(W)
; Jubilado, pensionista o estudiante 0,498 0,823
o
226

lado en el apartado anterior, resida en el municipio de la persona dependiente o en uno vecino, y lo haya hecho durante
el periodo previo de un afio”

23) Informacion extraida de la pregunta 15 del cuestionario del Estudio 2.644 del CIS: “En la actualidad, muchas perso-
nas con discapacidad o en situacion de dependencia estan al cuidado de algiin miembro de su familia. ¢Esta Ud. muy de
acuerdo, bastante, poco o nada de acuerdo en que esta labor sea reconocida como un empleo con derecho a retribucion
y Seguridad Social, como cualquier otro trabajador? (Muy de acuerdo, bastante de acuerdo, ni de acuerdo ni en desacuer-
do, poco de acuerdo, nada de acuerdo).” El epigrafe compara quienes se muestran de acuerdo (agregacion de "Muy de
acuerdo” o "bastante de acuerdo”), con quienes se muestran poco o nada de acuerdo (agregacion de "ni de acuerdo ni en

desacuerdo”, "poco de acuerdo” o “nada de acuerdo”).



TABLA 6.11. (continuacion)

Sig. Odds ratio

Trabajo doméstico no remunerado 0913 0,971
Estudiante 0,144 0,638
sexo (ref: hombre) **0,016 1,425
Tamanio del municipio (ref: Menos de 10.000) 0317

10.001-100.000 0,572 1,112
Mas de 100.000 0,469 0,879
Constante 0 7,45

* 0<0,10; *p<0,05.
R-cuadrado de Nagelkerke: 0,024.
N: 2.409.

Nota: categoria de referencia entre paréntesis.

Los servicios de cuidado articulados desde las administraciones publicas tienen dos formulas basicas de
financiacion: que todos los gastos sean asumidos por las administraciones publicas o que los afectados
paguen una parte de los servicios en funcion de sus recursos econdmicos (copago). Segun el CIS* el
59,8% de la poblacion espafiola esta a favor del copago de los gastos de atencion a la dependencia,
frente a un 40,2% que prefiere un sistema universal de financiacion. Esta proporcion varia muy poco en
los diferentes grupos sociales (vid. Anexo, Tabla A.5.3.).

3. CONCLUSIONES

El primer objetivo del capitulo se proponia conocer la distribucién y composicion del cuidado entre los
mayores espafioles segun tipo de cuidador: personas del entorno social, servicios publicos o servicios
privados. Los resultados mas significativos en relacion con este objetivo son los siguientes:

1. El numero de personas mayores no institucionalizadas que necesitan ayuda para desarrollar su
vida diaria en Espafia se sitUa en torno a 1.397.111, lo que constituye el 22% de las personas de
65y mas afos. Entre estos mayores, el 55% tienen grandes dificultades, el 68% son mujeres, el
600% viven solos o con otra persona y mas de la mitad no tienen estudios. La situacion de las

24) Informacion extraida de la pregunta 14 del cuestionario del Estudio 2.644 del CIS: “Pensando en como financiar los
servicios que la Administracion pueda ofrecer a las personas discapacitadas o en situacion de dependencia, ¢qué cree Ud.
que es mas justo...? (a) Que todos contribuyamos a ellos, financiandolos exclusivamente con nuestros impuestos; (o) Que
los afectados paguen una parte de los servicios, en funcion de su recursos econoémicos y el resto se financie con nuestros
impuestos.”
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mujeres mayores dependientes es especialmente vulnerable: el 219% viven solas, por el 9% de los
hombres; el 34% estan casadas, por el 77% de los hombres; y el 58% tiene dificultades graves
0 absolutas, por el 50% entre los varones.

2. EI 8% de los mayores espafioles que necesita ayuda no la recibe. La probabilidad de no recibir
cuidado aumenta en los hogares con ingresos medio-bajos, entre quienes viven solos, son mu-
jeres, tienen entre 65y 74 afios y viven con menos dificultades en su vida diaria. Muchos de
quienes no reciben cuidado tiene dificultades para desarrollar actividades cotidianas importan-
tes: el 41% necesita ayuda para subir escalones, el 19% para quedarse solo durante la noche y
el 169% para ducharse o bafiarse; la mitad necesita ayuda para utilizar el transporte publico y un
tercio para comprar comida o ropa.

3. La mayor parte de los cuidados a las personas mayores dependientes de larga duracion en
Espafia continua siendo soportada por el hogar, un ambito en el que la mayoria de costes
son invisibles para las instituciones publicas: entre los mayores que reciben cuidado, el 89%
recibe cuidado informal y para el 78% se trata de su Unica fuente de apoyo, lo que significa
que aproximadamente 1.115.108 mayores reciben cuidado informal y que para algo mas de un
millén es su Unico apoyo.

4. El 15% del total de mayores con ayuda recibe servicios privados de cuidado y el 8% servicios
publicos, con lo que la presencia de los servicios privados de cuidado supera en un 87% a la de
los servicios publicos. Los casos en que se combinan servicios publicos y privados son excep-
cionales.

5. El cuidado informal va dirigido mas frecuentemente a actividades que implican estar mas tiem-

Q po junto a la persona dependiente y mayor responsabilidad: supervision, dar medicinas, ayudar
= a comer, realizar gestiones, comprar, etc. La accion de los cuidadores remunerados suele crista-
3 lizar en ayudas facilmente delegables, como la limpieza y la preparacion de alimentos, y también
pum— . , . .
N en cuidados fisicos directos.
(Val
= 6. El 99% de los mayores que reciben cuidado informal dispone también de servicios de cuidado
= privados, y el 4% de servicios sociales. Cuanto menos cercana es la relacion entre el cuidador
& informal y la persona dependiente, mayor es la probabilidad de utilizar servicios formales: Ia
—_

presencia del cuidado formal entre los conyuges cuidadores es del 8% y entre las nueras/yernos

228 y vecinos 0 amigos supera el 20%.

7. El cuidado formal se complementa frecuentemente con cuidado informal: lo reciben el 55% de
quienes reciben servicios privados y el 479% de los que tienen apoyo de servicios sociales.

8. Las hijas estan presentes en el 45% de los casos de cuidado informal, y las/los conyuges en el
380%. Los hijos varones participan en el cuidado del 10% de estos mayores, pero solo en la mitad
de los casos son cuidadores unicos. Las hijas, nueras y vecinos o amigos suelen ocuparse de
personas con mas dificultades que los hijos



9.

10.

1.

El 18% de los mayores con cuidado informal tiene apoyo de familiares que no son conyuges,
hijos o nueras (aunque el 7% lo hace en combinacion con hijas o conyuges), y el 2% recibe tni-
camente la ayuda de amigos o vecinos. La presencia de familiares lejanos o conocidos aumenta
a medida que avanza la edad de los dependientes.

Existe una jerarquia de cuidadores basada en la cercania de parentesco. La importante presencia
de las hijas en el cuidado confirma, por un lado, las grandes desigualdades entre hombres y
mujeres en este tipo de responsabilidades vy, por otro, que las relaciones intergeneracionales son
fundamentales en la atencion a mayores en nuestro pais, incluso por delante del cuidado de los
conyuges o parejas.

Es posible concluir que en Espafia es mayoritario el modelo de cuidado complementario: el
cuidado formal sirve de complemento al informal, que es el tipo de cuidado mayoritario y prio-
ritario. Sélo en casos de dependencias especialmente severas, en los que las tareas de cuidado
exceden las capacidades de los cuidadores informales, se acude a profesionales especificamen-
te cualificados siguiendo el modelo de especificidad de tareas. El cuidado formal sustituye al
cuidado informal (modelo de cuidado suplementario) fundamentalmente entre quienes viven
solos, debido a que cuentan con menos cuidadores potenciales en su entorno social. Los ma-
yores que viven solos constituyen un colectivo especialmente vulnerable a las consecuencias
de la dependencia. Es previsible que el modelo suplementario tenga una mayor presencia en el
futuro en Espafa, debido al aumento de la cobertura de los servicios publicos de cuidado y a la
extension de la utilizacion de cuidadores privados en los hogares procedentes de la poblacion
inmigrante.

A continuacion se presentan los hallazgos mas relevantes en relacion con el sequndo objetivo del
capitulo, que consistia en identificar los factores que determinan la recepcion de un tipo de cuidado u

otro:

12.

13.

El tamafio y la composicion de la red social de las personas dependientes determinan la recep-
cion de cuidado informal. Los mayores que viven en hogares de mayor tamafio reciben cuidado
informal con mucha mas frecuencia que quienes viven en hogares mas reducidos, aunque la
metodologia utilizada no permite saber si esta situacion es causa o consecuencia de la situacion
de necesidad. Ante la ausencia de cuidadores informales en la red social, éste se sustituye por
servicios privados cuando se dispone de recursos econdmicos, y por servicios publicos cuando
éstos no estan disponibles.

Los hombres tienen mas probabilidades de recibir cuidado informal como Unica fuente de apo-
yo, y las mujeres de recibir servicios privados de cuidado, debido a su mayor longevidad y a los
significados sociales asociados al género. Los hombres y mujeres reciben cuidado informal de
diferentes miembros de la familia: el 54% de los hombres son cuidados por sus mujeres, un
19% por sus hijas y el 14% por otras personas de su red social; en el caso de las mujeres, el 20%
recibe cuidado de su pareja, el 379% de alguno de sus hijos y el 18% de otras personas.
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

Las personas de edades mas avanzadas reciben cuidado de empleados de hogar y de servicios
sociales con mayor frecuencia que el resto. Ello se debe a su mayor necesidad de ayuda y a la
dificultad de encontrar cuidadores informales en su entorno capaces de suministrar todo el
cuidado que necesitan, dado que tienen mas probabilidades de haber perdido al conyuge.

El nivel de dependencia no influye significativamente en el hecho de recibir sélo cuidado formal
o sblo cuidado informal. Sin embargo, las personas con dificultades mas severas si reciben cui-
dado formal e informal combinado con mayor frecuencia que el resto.

Las personas con mayores niveles de estudio y mas recursos econémicos tienen mas probabi-
lidades de utilizar servicios privados de cuidado. En estos contextos, el cuidado informal tiene
un coste de oportunidad mas elevado para las personas de la red social, lo que promueve su
sustitucion por cuidadores pagados. En muchas ocasiones, quienes disponen de recursos eco-
nomicos combinan el apoyo de personas de su entorno con la utilizacion de servicios privados,
lo que permite a los cuidadores informales adaptar su empleo y evitar posibles sobrecargas.

Los mayores que viven en poblaciones rurales reciben mas cuidado informal que los de las
grandes ciudades. En las ciudades hay menos redes de cuidado vy, cuando las hay, son signifi-
cativamente mas reducidas que en el dmbito rural (formadas por 2,9 y 4,4 personas promedio,
respectivamente), lo que apunta a la importancia de que existan redes sociales estructuradas y
duraderas. Las mayores limitaciones de tiempo en las zonas urbanas, la todavia escasa oferta de
cuidadores formales en las zonas rurales y el mayor control social de los pueblos pequefios son
otros factores cuyo efecto debiera ser indagado en futuras investigaciones.

Quienes estan casados reciben apoyo desde las administraciones publicas con mayor frecuencia
que los no casados. Los conyuges podrian estar actuando como enlace con el sistema publi-
co sanitario y sociosanitario, especialmente cuando la carga les resulta excesiva porque ellos
mismos tienen discapacidades o cuando se demandan atenciones que requieren una especial
cualificacion.

En definitiva, la alternativa entre recibir cuidado de un familiar, de un cuidador contratado o
de parte de las administraciones publicas no parece tal, ya que no depende tanto de la eleccién
personal de quien tiene necesidad de asistencia como de sus recursos econémicos, sociales y
culturales.

El tercer objetivo consistia en analizar la opinién de las personas dependientes y sus familias sobre dis-
tintos aspectos de las politicas publicas de atencion a la dependencia. Los resultados mas sobresalientes
al respecto son los siguientes:

20. El 54% de la poblacién espafiola se muestra favorable a que, en caso de que una persona esté

en situacion de dependencia, sea cuidado por un familiar, y el 46% considera preferible que sea
cuidado por un profesional. La preferencia por el cuidado familiar aumenta con la edad, debido
quiza a que los mas jovenes ven mas lejana la dependencia. Las personas con mayores niveles de
estudios se inclinan mas por el cuidado profesional, lo que es coherente con su mayor tendencia



21.

22.

23.

a utilizar este tipo de servicios. Las mujeres prefieren el cuidado familiar en mayor medida que
los hombres, quiza debido a cuestiones culturales que no se exploran en el analisis realizado.
Quienes se dedican al trabajo doméstico no remunerado tienen mas probabilidades de preferir
el cuidado profesional que quienes estan vinculados al mercado laboral, tal vez porque conocen
mas de cerca la complejidad de la atencion a dependientes.

Las medidas de apoyo a las familias que mas acogida tienen entre la poblacion espafiola son los
servicios de atencion domiciliaria, el apoyo econdmico a familiares cuidadores vy las residencias.
Quienes conviven con personas con discapacidad valoran mejor que el resto de la poblacion las
ayudas econémicas a los familiares cuidadores, y menos las deducciones fiscales y la reduccion
de jornada. Ello refleja una buena predisposicién de las familias a gestionar directamente los
gastos que genera la dependencia.

El 909% de la poblacion espafiola se muestra de acuerdo con que el cuidado sea reconocido
como un empleo con derecho a retribucion y Sequridad Social, y el 10% poco o nada de acuer-
do. Son mas proclives a la implementacion de esta medida quienes viven o han vivido mas de
cerca situaciones de dependencia. No es posible saber si esta alta tasa de aceptacion se debe a
la preferencia por esta medida o a una percepcion generalizada de que se necesitan mas apoyos
desde el ambito publico.

El 60% de la poblacion espafiola esta a favor del copago de los gastos de atencion a la depen-
dencia, frente a un 40% que prefiere un sistema universal de financiacion. Estas proporciones
varian muy poco en los diferentes grupos sociales, aunque no ha explorado de manera detallada
el efecto del tipo de ocupacion y de cuestiones ideoldgicas, que podrian estar detras de estas
diferencias.

VOLUMEN Y DISTRIBUCION DEL CUIDADO A MAYORES EN ESPANA
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Capitulo 7. Los hogares cuidadores






El capitulo anterior ha permitido conocer cual es la importancia del cuidado informal en la satisfaccion
de las necesidades de las personas mayores dependientes en Espafia, un analisis que sirve como marco
de referencia para la comprension de los siguientes apartados, que centran su contenido en el cuidado
informal. Este capitulo estudia el cuidado informal a través del analisis de la Encuesta de Empleo del
Tiempo 2002-2003 (INE). Sus objetivos son los siguientes:

1. Conocer los rasgos mas relevantes de los hogares en los que se desarrollan relaciones de cuida-
do entre sus miembros. Estos hogares seran denominados "hogares cuidadores”

2. ldentificar: (a) el perfil sociodemografico de los cuidadores y (b) el de aquellos que no cuidan
pero conviven con una persona en situacion de dependencia.

3. Conocer los factores que se asocian a que los hogares cuidadores reciban ayuda remunerada
externa y ayuda no remunerada procedente de otros hogares.

1. EL HOGAR COMO UNIDAD PROVEEDORA DE SERVICIOS

El hogar, ademds de ser para casi todos los individuos el locus bdsico de la sociabilidad (Pérez Ortiz,
2006), es una unidad socioeconomica primordial que ha sido una referencia recurrente dentro de la
economia, término vinculado desde sus origenes al gobierno y gestion del hogar y sus recursos. El
censo de poblacion es, desde el punto de vista de la investigacion social, el referente estadistico de
la definicion de hogar (INE, 2001). Segun esta fuente, el hogar es aquel grupo de personas que reside
en una misma vivienda familiar. Vivienda familiar es aquella destinada a ser habitada por personas
generalmente unidas por relaciones de parentesco (pero no necesariamente) que no constituyen un
colectivo'. Hasta el censo de 1991, ademas de las caracteristicas sefialadas, el hogar debia cumplir la
condicion de compartir gastos comunes. No en vano, desde la perspectiva economica, los hogares han
sido definidos como "pequefios grupos de personas que comparten alojamiento, una parte o todos sus
ingresos y riqueza, y que consumen ciertos bienes y servicios de forma colectiva, como alojamiento y
comida" (Garcia Diez, 2003: 61).

El hogar es, al mismo tiempo, consumidor y productor de bienes y servicios. En concreto, se ha afirmado
que los hogares contintan siendo los principales proveedores de servicios para la poblacién espafiola
(Duran, 2003). Dichos bienes y servicios tienen como objetivo principal la satisfaccion de las necesidades
basicas de sus miembros, desde acondicionar un espacio como vivienda, hasta la preparacion de ali-
mentos o la aplicacion de cuidados de muy diverso tipo, etc. (Prado Valle, 2000). El principal recurso que
utilizan los hogares para proveer bienes y servicios es el tiempo, generalmente no remunerado, aunque
la contribucion de los hogares implica también la cesion directa e indirecta de recursos econdmicos (por
ejemplo, servicios privados de cuidado) y materiales (por ejemplo, manutencion). Los hogares se ca-

1) Colectivo: "grupo de personas sometidas a una autoridad o régimen comun no basados en lazos familiares ni de
convivencia" (INE, 2001: 23).
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racterizan por su adaptabilidad al subsistema econdmico remunerado, pues los productores del trabajo
domeéstico se amoldan a las circunstancias de las personas de su hogar, condicionadas intensamente
por su relacion con la actividad econdémica remunerada.

Una de las caracteristicas del cuidado informal es que se desarrolla fundamentalmente en los hogares.
En su sentido mas restrictivo, el cuidado informal es un servicio de atencion fundamentalmente fisica
(por ejemplo, ayuda para caminar); en su sentido mas amplio, es un conjunto de bienes y servicios que
se proveen a quien no es capaz de desarrollarlos por si mismo (adquisicion de alimentos, cocinado,
limpieza del hogar, ayuda a caminar, etc.).

En la mayoria de los casos, el cuidado no se provee por un Unico miembro del hogar, sino que participa
el hogar en su conjunto y en ocasiones también otros hogares. A pesar de que son fundamentalmente
personas con un determinado perfil las que suelen afrontar la mayor parte del cuidado, existe una
contribucion de caracter colectivo. Por ello, se propone hablar no sélo de cuidadores individuales, sino
también de hogares cuidadores. Es considerado hogar cuidador aquel que adapta sus recursos perso-
nales y materiales a la atencion informal de una persona mayor.

La distribucion del cuidado informal en los hogares

El cuidado informal tiene una distribucion desigual entre los miembros del hogar o de la familia. A la bus-
queda de explicaciones a esas desigualdades y el analisis de sus consecuencias se han dedicado multiples
investigaciones, especialmente desde la perspectiva de género, ya que, aunque desde hace aproximada-
mente dos décadas se estan produciendo cambios hacia una mayor colaboraciony reparto en la realizacion
de tareas, el hogar sigue siendo hoy un espacio asociado tanto estadistica como simbolicamente al colec-
tivo femenino (Duran, 2003).

Los hogares reciben diferentes dosis o inputs de trabajo remunerado (dinero a cambio de tiempo) y de
trabajo no remunerado (produccion no pagada de bienes y servicios). A partir de estos inputs, los hogares
obtienen unos resultados u outputs que consisten en la satisfaccion de necesidades o bienestar (utili-
dad). Cada hogar combina una cantidad particular de inputs, y obtiene diferentes tipos y cantidades de
outputs.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO

La investigacion socioeconomica de los hogares ha estudiado como los hogares distribuyen las diferentes
funciones (inputs) entre sus miembros. Nancy Folbre (2004) revisé criticamente las posibilidades de la teo-
ria economica neoclasica para estudiar la distribucion del tiempo de trabajo remunerado y no remunerado
entre los miembros del hogar. Esta teoria argumenta que los individuos eligen dedicar tiempo al mercado o
al hogar en funcion del salario del primero y de la utilidad que obtienen del sequndo;y se considera el ho-
gar como una unidad socioecondmica en la que sus miembros se organizan para maximizar su utilidad.
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Bajo la suposicion de que el salario mantiene un valor fijo, la teoria econdmica neoclasica afirma que cada
hora afiadida de trabajo no remunerado tiene una utilidad marginal mas reducida. Es posible predecir que
los hogares dejaran de dedicar tiempo a trabajo no remunerado y lo sustituiran por su trabajo en el mer-
cado cuando el valor del salario supera al valor del tiempo de trabajo en el hogar. En ese punto, la persona



obtendra mas ventajas (outputs) vendiendo su tiempo en el mercado, y un mayor perjuicio (o frustracion,
en términos psicoldgicos) si no lo hace.

Segun esta teoria, las mujeres, al estar especializadas en el trabajo no remunerado, obtienen mayor utili-
dad de sus horas de trabajo en el dmbito doméstico que los hombres. Por tanto, la decision mas “racional”
de las mujeres es permanecer mas tiempo en el hogar y menos en el mercado, en el que los hombres,
supuestamente, obtienen mas beneficios. Este analisis presupone que, si alguien elige no participar en el
mercado, lo hace porque considera que es la alternativa mas util en su uso del tiempo. La teoria economica
neoclasica plantea que los hogares son mas eficientes cuando sus miembros se especializan en el trabajo
en el mercado o en el trabajo en el hogar (Becker, 1981).

Folbre (2004) afirma que la teoria neoclasica no contempla la posibilidad de que esas motivaciones
varien en funcion de las poblaciones y a lo largo del tiempo, y que persisten varios puntos sin resolver
en el estudio predictivo de la distribucion del tiempo de las personas. En primer lugar, plantea Folbre,
las preferencias de los individuos no son directamente observables. Es imposible, por tanto, saber hasta
qué punto el tiempo de trabajo no remunerado depende del valor econdmico estimado del servicio que
proveen (dinero que se ahorran) o de la utilidad directa que deriva de su actividad (dimension expresiva
de la actividad). En sequndo lugar, la toma de decisiones en la familia no depende solo del bienestar indi-
vidual de quien la toma, sino también de la preocupacion sobre el bienestar de los demas miembros y por
las expectativas de costes y recompensas dentro de la familia. En tercer lugar, es extremadamente dificil
distinguir entre causa y efecto en la distribucion del tiempo familiar: ¢las mujeres dedican mas tiempo a
cuidar porque tienen menos salario o tienen menos salario porque dedican mas tiempo a cuidar?

Finalmente, la decision de invertir tiempo en cuidado informal depende también de la existencia de
alternativas, que pasan por la disponibilidad de servicios publicos o privados y de su coste. Por tanto, el
valor marginal del cuidado no depende sélo de la especializacion de los miembros del hogar, sino tam-
bién de la accesibilidad a los servicios provistos por terceras partes (mercado, administraciones publicas
u otros familiares) (Sarasa & Mestres, 2007).

En Espafia persiste aun una importante division sexual del trabajo: las mujeres estan mas vinculadas al
trabajo no remunerado y los hombres se dedican con mayor intensidad a vender su tiempo en el mer-
cado (Duran, 2003). Se trata de una division sexual del trabajo cuya distribucion se refuerza y reproduce
en el mercado y en los hogares (Duran & Rogero, 2004). Esta organizacion social implica que los miem-
bros del hogar suelen jugar papeles diferentes en la provisién de atencion a las personas dependientes:
mientras que algunos se dedican con especial intensidad al apoyo informal, otros se ocupan de proveer
recursos para el mantenimiento de (al menos) cuidador y receptor.

Asi, los miembros del hogar vinculados al mercado son quienes posibilitan, desde el punto de vista ma-
terial, que la relacion de cuidado se mantenga en el tiempo. Esta distribucion tiene como consecuencia
que el cuidador se encuentre en una situacion de desigualdad de poder en el interior del hogar, pues
depende materialmente de los miembros vinculados al mercado. A cambio, el cuidador obtiene la posi-
bilidad de proveer bienestar y atencidn a una persona a la que generalmente tiene aprecio y carifio, lo
que constituye una recompensa en si.
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El cuidado informal ha de entenderse como una actividad que se inscribe en el reparto del trabajo
remunerado y no remunerado en el hogar. Por ello, en los epigrafes siguientes se abordara el cuidado
informal desde una doble perspectiva: la de los individuos (receptores y cuidadores) y la de los hogares.
Esta interconexion entre variables individuales y del hogar implica una mayor complejidad y detalle en
el disefio metodoldgico, aunque sin duda permite una aproximacion mas precisa al fenémeno.

Para cubrir ambas perspectivas, se analizan en este capitulo variables de caracter individual, como
el sexo, la relacion de parentesco o la relacion con la actividad econdmica; y se incorporan factores
caracteristicos del hogar, como el numero de miembros, la disponibilidad de ayudas externas o el nivel
de ingresos. La clasificacion de las variables como individuales o del hogar no siempre resulta sencilla,
pues en muchas ocasiones unas configuran las otras (por ejemplo, los ingresos del hogar son resultado
del agregado de los ingresos individuales).

2. LOS HOGARES CUIDADORES

Este apartado trata de conocer los rasgos basicos de los hogares cuidadores, esto es, hogares en los que
se provee cuidado, a través de la informacién de la EET. Las personas que reciben los cuidados consti-
tuyen el 38,69% de los miembros de estos hogares, los cuidadores son el 41,2%, y el resto de miembros
(no cuidadores o "exentos") constituyen el 20,2%. Hay, por lo tanto, mas del doble de cuidadores que de
exentos en estos hogares. Sélo en el 6,7% de estos hogares se identificaron dos cuidadores.

Puesto que se eliminaron de la muestra los casos en que habia varios miembros con dificultades (y en
los que por lo tanto no era posible identificar al receptor), en cada hogar sélo hay una persona depen-
diente que recibe cuidado. Entre éstos, hay aproximadamente el mismo numero de hombres y de muje-
res que reciben cuidado (48,8% y 51,2%, respectivamente). La edad media de las personas que reciben
ayuda es de 77,2 afios, 75,8 los hombresy 78,5 las mujeres. El 63,8% de los hogares cuidadores contiene
una persona mayor con discapacidad severa, por el 36,2% que contiene personas con discapacidad
moderada (con apenas diferencias entre sexos). El 78,3% de los mayores dependientes manifiestaron
un estado de salud malo o muy malo.

La situacién de los mayores dependientes con respecto a la actividad econdmica se caracteriza por la
inactividad? (Figura 7.1.). Sin embargo, se observan diferencias relevantes segun sexo. Mientras casi
todos los varones se consideran jubilados o pensionistas (el 97,8%), casi una de cada cuatro mujeres
afirma dedicarse a las tareas del hogar (el 23,2%). "Jubilado o pensionista” y "tareas del hogar" son
categorias frecuentemente intercambiables entre quienes mantienen una relacion de inactividad con
el mercado laboral. La eleccion de una u otra informa sobre las diferentes identidades auto-atribuidas
respecto a la actividad econdmica, que tienen que ver con la tradicion cultural, la historia laboral y la
experiencia cotidiana.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO
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FIGURA 7.1.

Relacion con la actividad econémica de los receptores segun sexo (%)

1,1

100%
90% -
80%
70% A
60% A
50% -
40% -
30%
20%

Varon

Mujer

[ Jubilado o pensionista

[[] Tareas del hogar [[] Otra situacion

N:379; 179 varones y 200 mujeres.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Los hogares cuidadores se caracterizan por su reducido numero de miembros: la mitad estan compuestos
por dos personas (cuidador y receptor) y en casi uno de cada cuatro conviven tres personas; los hogares
de cuatro 0 mas personas constituyen aproximadamente un cuarto de la muestra (Figura 7.2.). Los recep-
tores de edades mas avanzadas tienen mas probabilidades de vivir en hogares de mayor tamafo. Ello es
debido fundamentalmente a que (1) sus necesidades de cuidado son mayores y a que (2) es mas probable
que su conyuge haya fallecido, por lo que frecuentemente pasan a vivir en el hogar de uno de los hijos.

FIGURA 7.2.

Hogares seguin tamafio (%) y edad media del receptor (afios)
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N: 2 personas: 193; 3 personas: 89; 4 personas: 40; 5 6 mas personas: 57.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).
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En el 35,8% de los hogares cuidadores viven tres o mas adultos (sin nifios) y en el 13,4% convive algun
nifio. La gran mayoria de estos nifios convive con sus padres y con la persona mayor dependiente en
hogares en los que los adultos, y en concreto las mujeres, han de cubrir las necesidades de ambas gene-
raciones. Son la denominada “generacion sandwich” (Delicado Useros, 2006) (Figura 7.3.).

Las mujeres y los varones mayores dependientes conviven en diferentes tipos de hogar. Los varones
tienen mas probabilidades de vivir en hogares de dos personas, en los que generalmente son cuidados
por sus esposas (el 56,6% vive en estos hogares, por el 45,3% de las mujeres). Proporcionalmente, casi
el doble de mujeres dependientes que de varones viven en hogares con nifios dependientes (17,3% vy
9,3%, respectivamente) (Figura 7.3.). Las mujeres conviven con una mayor diversidad de personas en
sus ultimos afos de vida (hijas, nietos, hermanas/os, etc.) debido, sobre todo, a la pérdida del marido.
Ello da lugar en esta etapa a una experiencia biografica muy diferente a la de los hombres, cuyos ulti-
mos afos suelen permanecer junto a sus esposas.

FIGURA 7.3.
Hogares segtn tipo de hogar y sexo del receptor (%)
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240 Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Los recursos econémicos de los hogares son fundamentales para hacer frente a las situaciones de
dependencia, y los ingresos per capita® constituyen un buen indicador de estos recursos. No obstante,
desde el punto de vista metodologico, las respuestas a las preguntas sobre ingresos suelen tener una
alta tasa de no respuesta y estan sujetas también a un peligro de falseamiento, de modo que hay que

3) Ingresos per capita: ingresos mensuales del hogar divididos por el nimero de miembros.



tomar sus datos con cautela. El 51,5% de los hogares cuidadores declaran tener unos ingresos men-
suales per capita de entre 300 y 600€, el 29,2% dispone de menos de 300€ y el 19,2% restante supera
los 600€ (Figura 7.4.). Los hogares de la poblacion general presentan, segun esta encuesta, una distri-
bucion de los ingresos diferente: el 18% se sittia por debajo de los 300€, el 47,7% entre 300 y 600€ y
el 34,4% por encima de los 600€. Los recursos econémicos escasos constituyen una fuente de tension
anadida en el cuidado informal (Montoro Rodriguez, 1999).

FIGURA 7.4.
Hogares segtin ingresos per cépita (%)
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N: hogares cuidadores, 379; hogares poblacion general, 20.011.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).
Estos hogares tienen, generalmente, menos recursos econémicos que el resto, por varias causas:

1. Suelen contener personas de edades avanzadas, cuyos ingresos estan limitados por la inactivi-
dad de sus miembros.

2. El cuidador también deja de obtener recursos monetarios, debido directa o indirectamente a los
requerimientos de la persona dependiente.

3. El cuidado genera gastos, que varian en funcién del tipo e intensidad de la discapacidad.

4. Los hogares con mayores recursos tienen la capacidad de eludir el cuidado informal a través
del uso de recursos formales, como el pago a cuidadores profesionales o la institucionalizacion
(Rivera Navarro, 1999).

Los varones viven en hogares con menos ingresos per capita que las mujeres (383€ y 444€ de pro-
medio, respectivamente). Esta diferencia puede estar relacionada con que las mujeres dependientes
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conviven mas frecuentemente con personas en edad activa (generalmente sus hijos) y los hombres solo
con sus parejas. En este sentido, los hombres mayores dependientes viven en hogares con un tamafno
medio de 2,8 personas y las mujeres lo hacen en hogares de 3,2 personas.

Los hogares cuidadores de poblaciones mas pequefias tienen mas miembros que los de pueblos o
ciudades mas grandes. El mayor envejecimiento demografico de las zonas rurales (en los municipios
pequenos los mayores dependientes manifiestan un peor estado de salud y hay menos proporcion de
casados) puede ser la causa de que mas personas mayores convivan con sus hijos u otros familiares

(Figura 7.5.).
FIGURA 7.5.
Diferentes situaciones segun tamafio del municipio
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La variable dependiente es el papel de la persona con respecto al cuidado en la EET: cuidador/exento
de cuidar (no cuidador). Hay tres tipos de variables independientes: (1) las caracteristicas de la persona
que recibe los cuidados, (2) las caracteristicas del resto de miembros del hogar, y (3) las caracteristicas
comunes al hogar (Figura 7.6.).



FIGURA 7.6.
Variables relacionadas con la provision de cuidado informal en el hogar

Caracteristicas del
receptor: edad, sexo,
estado de salud y grado
de dificultad.

Caracteristicas de los
miembros del hogar: edad,
sexo, estado civil, nivel
educativo, situacion laboral
y tipo de relacion.

Caracteristicas del hogar
y la comunidad: ayuda no
remunerada externa al
hogar, ayuda remunerada,
ingresos del hogar, nifios
en el hogar y tamafio de
habitat.

Fuente: elaboracion propia.

A. CUIDADORES Y EXENTOS

El perfil de cuidadores y exentos varia sustancialmente. Las mujeres constituyen el 69,8% de los cuida-
dores, por el 30,2% de los hombres; entre los exentos, el 65,7% son hombres, y el 34,3% mujeres. Las
cuidadoras tienen un promedio de edad de 59,9 afios y los varones de 62 afios. Los miembros del hogar
que no cuidan son aproximadamente 20 afios mas jovenes que los cuidadores, lo que indica que en
muchos casos pertenecen a generaciones diferentes. Las mujeres exentas son el grupo mas joven, con
35,6 afios de promedio; los varones que no cuidan tienen una media de 43,3 afios.

La edad del cuidador esta relacionada con la situacion de salud del receptor y, por tanto, con su nece-
sidad de cuidado. Los cuidadores de personas con un buen estado de salud son significativamente mas
jovenes (55,8 afios de media) que aquellos que cuidan de alguien con un estado de salud malo o muy
malo (62 afios). Es precisamente cuando los cuidadores tienen sus capacidades fisicas mas mermadas,
cuando los mayores son mas dependientes y requieren mas ayuda. Los cuidadores de mayor edad son,
por tanto, quienes necesitan mas apoyo de otras personas o servicios.
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La mitad de los cuidadores de la muestra son el conyuge o la pareja del receptor (Figura 7.7.). Los hijos
constituyen el 38% y el resto de parientes, el 11,7%. Esta gran proporcion de conyuges cuidadores se
explica porque la muestra ha sido construida a partir de hogares en los que conviven cuidador y recep-
tor (no hay, por tanto, personas mayores que vivan solas, quienes suelen recibir cuidados de hijas que
no viven en esos hogares). Ello hace que el cuidado de las hijas esté infraestimado en la muestra. Entre
los exentos, la mayoria son otros parientes o no emparentados (47,5%) o hijos/yernos o hijas/nueras
(43,5%), y solo el 9,1% son el conyuge o pareja del receptor.

FIGURA 7.7.
Situacion respecto al cuidado segun relacion con el receptor (%)

100%
1,7
90%
800% 475
70% 38,0
60%
5000
40% A
30% 43,4
20% -
10%
0% -
Cuidador Exento
o
% [[] Otro parientes o no emparentados [ Hijo/a, yemo/nuera [} Conyuge o pareja
>
o
o N: 602; 404 cuidadores; 198 exentos.
[}
n Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).
L
=
E Los conyuges o parejas que cuidan tienen un promedio de edad de 71,6 afios. Los conyuges o parejas
< que no cuidan son cinco afios mayores (76,4 afios). Estos superan los 75 afos, edad que los estudios
precedentes relacionan con un peor estado de salud y, por tanto, con mayores dificultades para proveer
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cuidado a otros. Los hijos/as o nueras/yernos son mucho més jovenes: 48,5 afios quienes cuidan y 45,6
afios quienes no cuidan. La edad de los familiares mas lejanos también varia: quienes cuidan tienen
una media de 52,3 afios, por 29,2 afos de quienes no cuidan (Figura 7.8.). Estos promedios indican que
muchos cuidadores son hermanos de la persona dependiente, y que buena parte de los exentos son sus
nietos. Las situaciones de cuidado por personas con menor proximidad de parentesco, crecientes en
otros paises (Fast, 2004), pone sobre la mesa la necesidad de adaptar las politicas publicas (deducciones
fiscales, subvenciones, servicios, excedencias, etc.) a estas realidades, que no siempre son tenidas en
cuenta.



FIGURA 7.8.
Edad media, segtin relacion con el receptor y rol respecto al cuidado
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N: 602. 220 conyuges o parejas (200 cuidadores y 20 exentos); 256 hijos/yernos/nueras (161 cuidadores y 95 exentos); 126 otros
parientes o no emparentados (43 cuidadores y 83 exentos).

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

La gran mayoria de las personas que conviven con su conyuge o pareja en situacion de dependencia
son sus cuidadores (Figura 7.9.). Sin embargo, las mujeres conyuges cuidan casi siempre (en un 97,8%
de los casos), mientras los varones lo hacen en un 82,4%. La proporcion de cuidadores entre los hijos/as
o yernos/nueras es mas reducida, con grandes diferencias entre sexos: el 82,5% de las hijas/nueras que
viven en estos hogares son cuidadoras, por el 39,2% de los varones hijos/yernos. Estudios previos su-
gieren que la participacion de las nueras en el cuidado supera a la de los hijos (Duran, 2005). El resto de
parientes u otras personas del hogar cuidan en menor proporcion: el 46,8% de las mujeres y el 17,2%
de los varones. Los hijos/as o yernos/nueras cuidan a personas 7 afios mayores que los conyuges. El
resto de parientes suele cuidar también a personas de mayor edad, ya que lo hacen cuando el conyuge
ha fallecido o0 no puede cuidar.
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FIGURA 7.9.
Porcentaje de cuidadores, segun relacion con el receptor y sexo
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N: 602. 220 conyuges o parejas (84 varones y 136 mujeres); 256 hijos o nuerasfyernos (104 varones y 152 mujeres); 126 otros
parientes o no emparentados (55 varones y 71 mujeres).

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Aunque los cuidadores son mayoritariamente inactivos (Figura 7.10.), el 29,5% de los hombres y el 23%
de las mujeres son activos. Al igual que entre los mayores dependientes, la principal diferencia reside
en que el 68% de los cuidadores varones se encuadran en la categoria "jubilado o pensionista”, por sélo
el 27% de las cuidadoras, quienes optan generalmente por las "tareas del hogar" (el 48,6%). La relacion
con la actividad economica de los exentos estd muy vinculada al mercado laboral (Figura 6.10.): el
65,4% de los varones y el 48,5% de las mujeres estan ocupados. Mas de una de cada cuatro mujeres (el
26,5%) son paradas o estudiantes, por un 16,2% de varones. Seria interesante conocer si la situacion de
inactividad de los cuidadores en edades activas es consecuencia de la dependencia del familiar. Para ello
se necesitaria informacion longitudinal o retrospectiva, que informara sobre la evolucion de la carrera 'y
expectativas profesionales en relacion con el cuidado, pero este tipo de informacion es por ahora muy
fragmentaria y procede de estudios cualitativos.
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FIGURA 7.10.
Relacion con respecto al empleo de los cuidadores y exentos, segun sexo (%)
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N: 404 cuidadores (114 varones y 290 mujeres) y 198 exentos (129 varones y 69 mujeres).
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Las mujeres cuidadoras proveen ayuda a personas con discapacidad severa en mayor proporcion que
los cuidadores varones (el 64,9% frente al 59,8%). Ello confirma los resultados de Bittman et al. (2004),
que hallaron que los hombres atienden generalmente discapacidades de caracter leve y que es mas
frecuente que las mujeres se ocupen de situaciones que implican mayor carga de cuidado (Bittman et
al, 2004). Pueden identificarse dos causas: (a) que las hijas estan mas presentes que los hijos duran-
te los ultimos afios de vida de sus padres, cuando tienen un peor estado de salud y demandan mas
ayuda; oy (b) que los esposos delegan en sus hijas el cuidado de sus esposas cuando la dependencia
se agrava.

La probabilidad de asumir el cuidado en el hogar

Buena parte de la literatura sobre cuidado informal consiste en investigaciones que describen las carac-
teristicas sociales, econémicas y demograficas de los cuidadores. El procedimiento empirico mas comun
ha sido comparar la composicion sociodemografica de una poblacion de cuidadores con la composicion
sociodemogréfica de la poblacion general.

En nuestra opinidn, estas investigaciones no tienen suficientemente en cuenta la especificidad de los
hogares cuidadores, que se caracterizan porque contienen una persona mayor que demanda cuidado.
Gran parte de la poblacion general no es objeto de una demanda de estas caracteristicas. Cuando se
compara a los cuidadores con la poblacion general, no se controla si el resto de personas estan también
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expuestas a demandas de cuidado. Desde nuestro punto de vista, ademas de otros aspectos del cuida-
do, es conveniente conocer cudles son los factores que determinan que el cuidado sea asumido por una
persona concreta, en un contexto en el que varias personas podrian asumirlo.

Con este objetivo, se han seleccionado 186 hogares de la EET que se caracterizan por contener una
persona mayor demandante de cuidado y varios cuidadores potenciales. Son hogares en los que, a
priori, existe la posibilidad de que cuiden distintas personas. De este modo, los individuos analizados
son aquellos adultos (18+) que, al convivir con una persona mayor con necesidad de ayuda, estan
expuestos directamente a la demanda de cuidado. Con ello se persigue conocer los rasgos no solo de
quienes cuidan, sino también de quienes estan expuestos a esa demanda, pero no cuidan. La muestra
esta compuesta por 211 cuidadores y 198 exentos.

Una vez descritas las caracteristicas basicas de las personas que viven con mayores dependientes,
se ha realizado un andlisis multivariable que permite identificar los factores asociados al cuidado de
personas mayores del hogar. Un posible sesgo en esta identificacion proviene del numero de miembros
que conviven en el mismo hogar. El tamafio del hogar otorga a los individuos una probabilidad tedrica
a priori de asumir el cuidado: en aquellos hogares en los que conviven tres individuos (dos potenciales
cuidadores) los miembros tienen un 50% de probabilidad; un 33% en los hogares con cuatro personas
(tres potenciales cuidadores), y asi sucesivamente. Con el fin de controlar esa probabilidad a priori, se
ha desarrollado un andlisis de regresion logistica multinivel, que permite integrar en el mismo modelo
factores que pertenecen a niveles de analisis diferentes, en este caso individuos y hogares.

La Tabla 7.1. muestra los coeficientes del modelo. El tamafio del hogar se ha situado en la constante, y
las variables seleccionadas son el sexo, la relacion con la ocupacion, el estado civil y la edad, todas ellas
de caracter individual. El modelo no selecciond como significativas las caracteristicas del receptor o del

= hogar. El ajuste del modelo es muy aceptable: su especificidad es del 77,8% y su sensitividad 82,1%. El
= porcentaje clasificado correctamente es el 80,0%.
o
a TABLA 7.1.
§ Andlisis multinivel de la probabilidad de cuidar en el hogar. Espafia 2002-2003
=
; Coeficiente Desv'lamon T-ratio
S estandar
Constante 0,626 0,470 1,334
248
Tamano del hogar -0,550 0,093 -5925
Varones - - -
Mujeres 2,010 0,345 5819
No ocupado - - -

Ocupado -1,318 0292 -4,519




TABLA 7.1. (continuacion)

Desviacion

Coeficiente estandar T-ratio
Otra situacion - — _
Casado o en pareja 1,154 0,309 3,730
Entre 18 y 39 afios 6 mas de 64 - - -
Entre 40 y 64 afos 1,319 0,324 4,066

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

. De acuerdo con la tabla de coeficientes:

La probabilidad de cuidares P =
1+e”

Y = 0.626 - 0.550 + miembros - 1.318 x ocupacion + 2.010 x sexo + 1.154 x estcivil + 1.319 x edad
40a64

Donde:

Miembros = Numero de miembros del hogar (minimo = 3; maximo = 10).

e Ocupacién = Relacion con la actividad economica (no ocupado = 0; ocupado = 1).
e Sexo = Sexo (Varén = 0; Mujer = 1).

e FEsteivil = Estado civil (otra situacion = 0; casado o en pareja = 1).

e Fdad40064 = Edad (18-39 afios 6 mas de 65 afios = 0; 1 = 40-64 afios).

Las variables seleccionadas por el modelo son el sexo, la relacion con la actividad econdmica, el estado
civil y la edad. Las mujeres tienen cerca de seis veces mas probabilidades de cuidar que los hombres.
No obstante, esta probabilidad varia en funcién del tamafo del hogar. En los hogares de tres personas,
las mujeres tienen un 85% de probabilidad de cuidar, por un 43% de los varones. Esa probabilidad se
va reduciendo progresivamente para ambos a medida que se afiaden miembros al hogar (Figura 7.11.),
una tendencia que se mantiene para todas las variables del modelo. Sin embargo, la diferencia de pro-
babilidad de cuidar para hombres y para mujeres se mantiene invariable practicamente hasta los seis
miembros, en los que éstas aun tienen cerca de un 50% de probabilidades de cuidar. En hogares de
mayor tamafo la probabilidad se reduce considerablemente para ambos sexos.
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FIGURA 7.11.
Probabilidad de cuidar segtin sexo y tamafio del hogar
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Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Los no ocupados tienen 4,5 veces mas probabilidades de cuidar que quienes si lo estan. En los hoga-
res con pocos miembros, los no ocupados tienen mucha mayor probabilidad que los ocupados (80%
y 50%, respectivamente). A medida que el hogar crece, la probabilidad se reduce para ambos, y Ia
distancia entre ocupados y no ocupados se acorta (Figura 7.12.). La edad es también un factor clave:
quienes estan en edades intermedias (entre 40 y 64 afos), tienen cuatro veces mas probabilidades de
cuidar que quienes estan por encima o por debajo de esa cohorte. La probabilidad de cuidar aumenta
en 3,7 veces entre quienes estan casados o en pareja, con respecto a quienes no lo estan. Esta mayor
probabilidad puede estar afectada por la relacion de parentesco con la persona mayor dependiente,
por lo que es conveniente realizar analisis para hijos y conyuges por separado, lo que se hace en los
siguientes epigrafes.
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FIGURA 7.12.
Probabilidad de cuidar segun tamafio del hogar y relacion
con la actividad econdmica
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Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

A modo de sintesis, los factores relacionados con el cuidado de personas mayores dependientes en el
hogar son el hecho de ser mujer, no estar ocupado/a, estar casado/a, tener entre 40 y 64 afios y convivir
con pocas personas (Figura 7.13.). Entre estos factores, el sexo sobresale como la variable mas determi-
nante, incluso una vez controladas la ocupacion, el estado civil, la edad y el tamafo del hogar. Dicho de
otro modo, las mujeres tienen mas probabilidades de cuidar aunque tengan iguales condiciones y opor-
tunidades en el mercado de trabajo (mismo puesto y mismo salario), la misma edad y la misma relacion
de parentesco con la persona dependiente que los hombres. Estos datos sugieren que los estereotipos y
roles sociales asociados al género tienen una influencia mas intensa que los factores sociodemograficos
y econoémicos en la atribucion de la responsabilidad del cuidado.

LOS HOGARES CUIDADORES

N
(&
ey



FIGURA 7.13.
Factores asociados al cuidador informal de mayores en el hogar
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Fuente: elaboracion propia.

B. CONYUGES E HIJOS

La relacion de parentesco es uno de los elementos clave en el cuidado y, como se ha sefialado, es con-
veniente analizar cada grupo de manera independiente. En este apartado se identifican por separado
las variables que se asocian al cuidador cuando éste es el conyuge de la persona cuidada, y cuando es
su hijo/a o yerno/nuera. Para ello se han construido dos modelos de regresion logistica binaria’, que
permiten detectar las variables independientes significativas y el modo en que se relacionan con la
variable dependiente (cuida/no cuida) (Tabla 7.2.).
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4) Se ha utilizado la regresion logistica binaria en un tnico nivel (individual), en lugar de la técnica del andlisis multinivel
utilizada en el apartado anterior, por dos motivos: (1) todas las variables significativas son de nivel individual excepto el
tamano del hogar, y (2) el tamafio muestral se reduciria considerablemente si se realizara un analisis multinivel. En cual-
quier caso, el tamafio de hogar se introduce en el analisis como variable individual, con lo que su influencia es conocida.



TABLA 7.2.
Categorias asignadas a cada variable (categoria de referencia en negrita):
modelo de caracteristicas del cuidador

Variables Categorias

Cuida o
Si

Edad del receptor 65-74, 75-84, 85y mas

Nivel de dificultad receptor Moderada, severa

Estado de salud receptor Bueno, aceptable, malo

Relacion de sexo Vardn cuida varon, varon cuida mujer, mujer cuida varon , mujer
cuida mujer

Edad del cuidador Edad por afios

Relacion con el empleo del cuidador Ocupado/a, no ocupado

Nivel educativo del cuidador Sin estudios, primarios o equivalentes, secundarios o superiores

Estado civil del cuidador Casado/en pareja, otra situacion

Tamafio del hogar 2,3,4,50mas

Nifios en el hogar No, si

Ingresos per capita del hogar Hasta 300€, 301-600€, mas de 601€

Tamafo del municipio Hasta 10.000, 10.000-100.000, mas de 100.000

Los cdnyuges cuidadores

La Tabla 7.3. muestra el modelo que explora las variables asociadas a los conyuges cuidadores. Tres
variables emergen como significativas: la relacion de sexo, la edad y el tamafo del hogar.

Con respecto a los varones que cuidan a sus esposas o parejas, las mujeres tienen muchas mas probabi-
lidades de ser cuidadoras: el 18% de los cdnyuges varones no cuidan, algo que entre las mujeres ocurre
s6lo en un 2% de los casos. Cuando las mujeres requieren cuidado, también pueden ser cuidadas por
sus hijas, incluso aunque el marido conviva en el mismo hogar. Estos resultados confirman los resul-
tados de Jiménez-Martin y Vilaplana (2008), que hallaron que, a diferencia de sus esposas, los maridos
desempefan un rol menor en el cuidado de las mujeres mayores dependientes, quiza debido a su mas
avanzada edad y a que estan menos preparados para desarrollar el rol de cuidador. Investigaciones
realizadas en otros paises mostraban que las mujeres mayores dependientes preferian en ocasiones
ser cuidadas por sus hijas antes que por sus maridos (Roberto, 1999), lo que sugiere que quiza existen
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resistencias por parte no solo de los conyuges varones hacia el cuidado, sino también de las mujeres
para recibir la ayuda de sus maridos.

A medida que aumenta la edad del receptor, se reduce considerablemente la probabilidad de ser cui-
dado por el conyuge: los mayores de 84 afos tienen 5,8 veces menos probabilidades de ser cuidados
por su cényuge que quienes tienen entre 65y 74 afios. La dificultad de cuidar al conyuge deriva de dos
causas: la primera, que al ser mayor, su conyuge requiere mas cuidados; y la sequnda, que las propias
capacidades del conyuge para cuidar se ven mermadas a edades avanzadas por razones de salud. Fi-
nalmente, los conyuges que viven en hogares con muchos miembros reducen considerablemente sus
probabilidades de cuidar. Es logico inferir que en esos hogares conviven hijos/as que realizan las labores
de cuidado.

El modelo selecciona correctamente hasta el 93,3% de los casos, y tiene un grado de especificidad
y sensitividad del 85,4% y 95,6%, respectivamente. El r-cuadrado de Nagelkerke alcanza un 0,733
y la chi-cuadrado del modelo es significativa al nivel 0,001, lo que refleja un excelente ajuste del

modelo.
TABLA 7.3.
Modelo de regresion logistica: caracteristicas asociadas al conyuge cuidador
B SE. Wald df Sig. ?a‘ifs
Paso 3(c)  Edad receptor (65-74) 10023 2 0,007
o 75-84 -2,741 1,006 7,421 1 0,006 0,065
g 85+ -5750 2,308 6,207 1 0,013 0,003
; Tamafo del hogar (ref: 3 personas) 8325 2 0016
[}
§ 4 personas -2,832 1,596 3,149 1 0076 0,059
; 5 0 mas personas -5282 1,871 7972 1 0,005 0,005
§ Relacion de sexo (ref: varon cuida mujer) 5903 1,720 11,783 1 0,001 366,042
254 Constante 1,775 0,773 5,275 1 0,022 5,902
N:78

Especificidad: 85,4%

Sensitividad: 95,6%

Porcentaje seleccionado correctamente: 93,3%
Chi-cuadrado: 51,911; Significativo al nivel 0,001.
R-Cuadrado de Nagelkerke: 0,733.

Nota: categoria de referencia entre paréntesis.



Las hijas/os, yernos y nueras que cuidan

La Tabla 7.4. muestra el modelo de los factores asociados a los hijos/as o yernos/nueras cuidadores (ma-
yoritariamente hijas). Las variables que el modelo selecciona como significativas son la edad, la relacion
de sexo y la situacion con respecto al empleo.

Los cocientes de probabilidad indican que las hijas tienen siempre mas probabilidades de cuidar que sus
hermanos: el 40% de los hijos/yernos cuidan a su progenitor o suegrofa dependiente, porcentaje que
asciende al 820 entre las hijas/nueras. Las hijas tienen casi cuatro veces mas probabilidades de cuidar
a su padre que sus hermanos. Esta probabilidad se incrementa sustancialmente cuando quien esta
enferma es la madre: con respecto a los hijos que cuidan a su padre, las mujeres tienen 13 veces mas
probabilidades de cuidar a su madre. No se detecta que los hijos tengan mas probabilidades de cuidar
a sus padres que a sus madres. No hay indicios, por tanto, de que exista un tabu en el cuidado entre
varones de distintas generaciones, algo que ha sido sugerido por otras investigaciones (Agullo Tomas,
2001; |0 & Rodriguez, 1995).

Con respecto a los hijos/yernos/nueras ocupados, aquellos no ocupados tienen tres veces mas proba-
bilidad de ser cuidadores. El que el modelo seleccione el sexo y la relacion con la actividad econdmica
confirma que ambas variables tienen efectos por separado. Los hijos/yernos/nueras tienen significati-
vamente mas probabilidades de cuidar personas a partir de 74 afios, cuando sus padres ya han perdido
al conyuge y tienen mas dificultades en las actividades de la vida cotidiana.

El modelo selecciona correctamente el 78,2% de los casos, y tiene un alto grado de especificidad y
sensitividad (77,7% vy 78,6%, respectivamente). El r-cuadrado de Nagelkerke alcanza un 0,430y la chi-
cuadrado del modelo es significativa al 0,001, lo que indica que el modelo tiene un ajuste muy aceptable
y que las relaciones halladas son consistentes.

TABLA 7.4.
Modelo de regresion logistica: caracteristicas asociadas al cuidador hijo/a o nuera/yerno

B SE.  Wald df Sig. 0dds
ratio
Paso 3(c)  Relacion con la actividad economica

(ref: ocupado) 1203 0356 11,392 1 0001 3331

Edad receptor (65-74) 13,096 2 0,001
75-84 1,677 0,463 13,096 1 0,000 5,349
85+ 0,766 0,430 3,171 1 0,075 2,151

Relacion de sexo (ref: varon cuida varon) 36,838 3 0,000

Varén cuida mujer -0,097 0,514 0,036 1 0,850 0,907
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TABLA 7.4. (continuacion)

B SE. Wald df Sig. ?a‘fs
Muijer cuida varon 1453 0574 6412 1 0011 4277
Mujer cuida mujer 2596 0569 20,836 1 0000 134Mn
Constante -2,035 0,525 15,050 1 0000 0,131

N:218

Especificidad: 77,7%

Sensitividad: 78,6%

Porcentaje seleccionado correctamente: 78,2%
Chi-cuadrado: 78,748; Significativo al nivel 0,001.
R-Cuadrado de Nagelkerke: 0,430.

Nota: categoria de referencia entre paréntesis.

4. LOS APOYOS EXTERNOS DE LOS HOGARES CUIDADORES

Segun la Encuesta CSIC sobre Uso del Tiempo en Esparia 2003 (EUTE, 2003)%, el 13,7% de la poblacion es-
pafiola (el 16,8% de las mujeres y el 10,3% de los hombres) dedica gratuitamente algo de tiempo semanal
a ayudar a otros hogares a través de actividades domésticas o de cuidado. Quienes lo hacen invierten
un promedio de 10,3 horas semanales, aproximadamente 1,5 horas diarias. Segun esta misma fuente, el
9,3% de los hogares espafioles paga a alguien para que realice actividades domésticas o de cuidado; los
empleados de hogar dedican un promedio de 9,3 horas semanales 6 1,3 horas diarias por hogar.

Asi, parte de los hogares en los que ya hay alguien que provee cuidado, también reciben apoyo de
personas externas. Se trata de transferencias de ayuda remunerada y no remunerada esenciales para
entender la dindmica del cuidado en el interior de los hogares. En este apartado se abordan de manera
especifica los factores que influyen en que los hogares cuidadores reciban ayudas externas, tanto pa-
gadas como gratuitas.

La EET contiene una pregunta sobre si el hogar recibi6 ayuda durante las ultimas cuatro semanas por
alguien ajeno al mismo v, en tal caso, si fue remunerada o no®. El 15,8% de los hogares cuidadores
recibio ayuda de personal remunerado (servicio doméstico), y el 19,5% recibi¢ ayuda de personas no re-
muneradas (apoyo informal). Ademas, el 2,6% de los hogares combind ambos tipos de apoyo externo.
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Esta informacién, junto con la composicién de los hogares cuidadores, permite estimar el tamafio de
las redes de cuidado a personas mayores en Espafia. Aproximadamente el 7% de los hogares contiene

5) Microdatos de la Encuesta CSIC sobre Uso del Tiempo en Esparia (CSIC, 2003).
6) Cuestionario del Hogar de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003. No se incluyen servicios prestados por em-
presas o servicios publicos (INE, 2003: 11).



mds de un cuidador, y los hogares cuidadores reciben ayudas externas informales en el 20% de los
casos. Ello significa que al menos uno de cada cinco cuidadores recibe ayuda de otra/s persona/s para
la provision de cuidado. Esta cifra es similar a la procedente de la ENSE 2003, cuyos datos reflejan que
la ayuda informal es provista por mas de un cuidador en el 209% de las situaciones. Investigaciones de
otros paises, como la realizada por Fast et al. (2003) en Canada, sittian el porcentaje de redes de cuidado
con mas de un cuidador en torno al 33%/.

La EAIME 2004 refleja un apoyo informal a los cuidadores mucho mas alto. Segun esta fuente, el 66,3%
de los cuidadores recibié ayuda de otros familiares en el cuidado. Estas diferencias tienen dos posibles
explicaciones. En primer lugar, las tres encuestas utilizan diferentes informantes (el receptor en la ENSE,
el cuidador en la EAIME, y la poblacion general en la EET). En sequndo lugar, la definicion de cuidado
de las tres encuestas es diferente: la EAIME pregunta por el cuidado en general, por lo que muchos
cuidadores podrian haber incluido en su respuesta el apoyo emocional (por ejemplo, a través de con-
versaciones telefonicas) o las visitas de otros familiares: en el caso de la EET y la ENSE, la definicion de
cuidado es mas especifica al referirse Unicamente a cuidados fisicos.

Con el fin de identificar los factores que influyen en la recepcion de cada tipo de ayuda (formal e in-
formal), se han construido dos modelos de regresion logistica binaria con informacion de la Encuesta
de Empleo del Tiempo 2002-2003, en los que la unidad muestral es el hogar® (N = 354), que incorpora
variables correspondientes al cuidador, al receptor y al hogar. Las variables y categorias de referencia
para la interpretacion de los modelos se recogen en la Tabla 7.5.

TABLA 7.5.
Categorias asignadas a cada variable (categoria de referencia en negrita):
modelo de recepcion de ayuda remunerada/no remunerada

Variables Categorias

Recibe ayuda remunerada/no No
remunerada Si

Caracteristicas del receptor

Edad 65-74, 75-84, 85y mas
Sexo Varén, mujer

Nivel de dificultad Moderada, severa
Estado de salud Bueno, aceptable, malo

7) Encuesta a receptores de cuidado. La estimacion no incluye el apoyo emocional y la supervision.
8) La eleccion del hogar como unidad muestral ha exigido que se seleccionen Unicamente aquellos hogares con un
cuidador.
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TABLA 7.5. (continuacion)

Variables

Categorias

Recibe ayuda remunerada/no
remunerada

No
Si

Caracteristicas del cuidador

Sexo

Edad

Vinculo con persona dependiente

Relacion con el empleo

Nivel educativo

Estado civil

Varon, mujer
Edad por afios

Conyuge o pareja, hijo/a o0 nuera/yerno, madre/padre
0 suegrofa, otros

Ocupado/a, no ocupado

Sin estudios, primarios o equivalentes, secundarios
0 superiores

Casado/en pareja, otra situacion

Caracteristicas del hogar

Ayuda no remunerada [ remunerada
Tamafio del hogar

Nifios en el hogar

Ingresos per capita del hogar

Tamafio del municipio

No, si

2,3,4,50mas

No, si

Hasta 300€, 301-600€, mas de 601€

Hasta 10.000, 10.000-100.000, mas de 100.000

o
a
<C
=
o
= A. LA AYUDA REMUNERADA
(Val
& El modelo presentado en la Tabla 7.6. explora los factores asociados a la recepcion de ayuda remu-
& nerada. Las variables seleccionadas como estadisticamente significativas son la edad del receptor, los
=
vy ingresos per capita del hogar y el sexo del cuidador.
. En relacion con los hogares en los que los receptores del cuidado tienen entre 65y 74 afios, aquellos
5

en los que el receptor esta entre 75y 84 afios tiene tres veces mas probabilidades de recibir esta ayuda.
Ello puede estar relacionado con dos situaciones: (1) que esa ayuda va destinada a los mayores con mas
dificultades o (2) que esa ayuda se desarrolla en hogares de mayor tamano, en los que frecuentemente
viven los dependientes de edades mas avanzadas. No obstante, que el nivel de discapacidad y el estado
de salud no sean estadisticamente significativas es un indicio mas de que recibir ayuda remunerada no
depende tanto de los requerimientos objetivos del cuidado (tipo de tareas demandadas, tiempo exigido,
etc.), como del tipo de hogar y de las caracteristicas sociodemograficas del cuidador (disponibilidad de
ingresos y sexo del cuidador).



En comparacion con los hogares con menos de 300€ per capita, los hogares entre 301 y 600€ tienen
tres veces y media mas probabilidades de contar con servicio doméstico, y seis veces mas aquellos que
superan los 600€. Estos resultados ponen de manifiesto que la importancia del patrimonio econémico
de los hogares es determinante para disponer de mayores opciones en el cuidado

Las mujeres tienen significativamente menos probabilidades de recibir ayuda remunerada que los hom-
bres. Los cuidadores informales varones disponen de servicios privados con mayor frecuencia que las
cuidadoras, en parte debido a sus mayores recursos econémicos.

La especificidad (62,7%), la sensitividad (81,4%) y el porcentaje seleccionado correctamente por el mo-
delo (65,8%) indican que el modelo tiene un ajuste aceptable. Ello se refleja también en la chi-cuadrado,
significativa al nivel 0,001 y en la r-cuadrado de Nagelkerke (0,159).

TABLA 7.6.
Modelo de regresion logistica: recepcion de ayuda remunerada

B SE  Wald df Sig. z‘i‘lj;
Paso 3(c)  Edad receptor (ref: 65-74) 10,647 2 0,005
75-84 1,164 0,361 10,368 1 0,001 3,202
85+ 0,538 0,454 1,406 1 0,236 1,713
Ingresos (ref: menos de 300€) 12,647 2 0,002
301-600 1252 0474 6,966 1 0,008 3,497
Mas de 600 1,844 0519 12,643 1 0,000 6,324
Sexo del cuidador (ref: varon) -0,957 0,331 8,337 1 0004 07384
Constante -2,737 0512 28,585 1 0,000 0,065

N: 350

Especificidad: 62,7%

Sensitividad: 81,4%

Porcentaje seleccionado correctamente: 65,8%
Chi-cuadrado: 34,114; Significativo al nivel 0,001.
R-Cuadrado de Nagelkerke: 0,159.

Nota: categoria de referencia entre paréntesis.

B. PARIENTES NO CONVIVIENTES, AMIGOS Y OTROS APOYOS

La Tabla 7.7. presenta el modelo que explora los determinantes de la recepcion de ayuda informal de
fuera del hogar, esto es, la provista por parientes que no cohabitan con la persona dependiente u otros
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conocidos. El modelo identifica como estadisticamente significativos para recibir estos apoyos el nivel
de dificultad del receptor, su edad, el tamafio del municipio, la relacién con la actividad econémica del
cuidador, su sexo vy la relacion de parentesco cuidador-receptor.

Con relacion a los hogares cuyo receptor tiene dificultad moderada, los hogares de mayores con di-
ficultad severa tienen casi tres veces mas probabilidades de recibir apoyo informal. La probabilidad
de recibir este apoyo aumenta significativamente con la edad del receptor. Ambas variables informan
sobre la importancia de la intensidad de la demanda para buscar apoyos externos, previsiblemente en
familiares (generalmente hijas).

Los cuidadores ocupados tienen 5,5 veces mas probabilidades de recibir ayuda informal que los no
ocupados. Los hombres que cuidan tienen aproximadamente el doble de probabilidades de recibir este
tipo de apoyo que las mujeres. El hecho de que el modelo incluya ambas variables indica que ambas
son relevantes por separado en la recepcion de ayuda informal externa. Dicho con otras palabras, los
hombres recibiran mas apoyos externos que las mujeres, independientemente de su situacion en el
mercado de trabajo. Por tanto, los cuidadores varones forman parte de redes de cuidado mas ampliasy
mas diversas que las cuidadoras. Ello no significa que las redes sociales de hombres y mujeres tengan
una composicion y tamafo sustancialmente distintos, sino que se movilizan de modo diferente para dar
respuesta a las necesidades de unos y otros.

Los hogares situados en poblaciones pequefias o intermedias tienen tres veces y media mas probabi-
lidades de recibir ayuda informal. Hay indicios, por tanto, de que en grandes ciudades se desarrollan
menos transferencias de ayuda entre hogares que en poblaciones de menor tamafo. Con el fin de
contrastar estos resultados con otras fuentes, se acudio a los microdatos de la EAIME. Estos revelaron
que los cuidadores que viven en municipios mas pequefos tienen ayuda de otros familiares con mayor
frecuencia: el 75% en municipios de menos de 50.000 habitantes y el 70% en municipios mayores.
Cuando esta ayuda se produce, el numero de familiares implicados es significativamente mayor en los
municipios de menor tamafo: 2,9 de promedio en poblaciones con mas de 50.000 habitantes y 4,5 en
poblaciones mas pequefias.

Los resultados del Capitulo 6 apuntan en esta misma direccidn, al sefialar que a medida que aumenta
el tamafio de la poblacion la presencia del cuidado informal se reduce, y se incrementa la de cuidado
formal. Como se ha indicado, es posible que en las zonas rurales, a diferencia de las grandes ciudades,
haya mas tiempo disponible, los lazos de solidaridad entre hogares sean mas intensos y exista una
mayor participacion de la red social en el cuidado (Zambrano & Rivera, 2000).
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Finalmente, los conyuges cuidadores tienen mas probabilidades de contar con apoyo informal que el
resto de familiares. Es mas probable que los hijos contribuyan de algin modo al cuidado cuando uno
de sus padres necesita ayuda, aunque éste ya la reciba de su conyuge. En los casos en que la persona
mayor es cuidada por su hija en el mismo hogar, lo mas probable es que el conyuge de la persona mayor
haya fallecido, lo que hace mas dificil que el cuidado sea compartido.

El modelo tiene una especificidad del 68,6%, una sensitividad del 78,4% y selecciona correctamente el
70,7% de los casos. La r-cuadrado de Nagelkerke (0,309) muestra un elevado ajuste del modelo.



TABLA 7.7.
Modelo de regresion logistica: recepcion de ayuda informal externa al hogar

B SE. Wald df Sig. g‘if’;

Paso 6(f)  Nivel dificultad (ref: moderada) 1058 0358 8724 1 0003 2,880
Edad receptor (ref: 65-74) 11,124 2 0,004

75-84 0814 0,341 5694 1 0,017 2,256

85+ 1,587 0,508 9,757 1 0,002 4,889
Tamafo municipio (ref: mas de 100.000) 14800 2 0,001

Entre 10.000 y 100.000 1259 0,340 13,752 1 0000 3523

Menos de 10.000 0,342 0,438 0,609 1 0435 1,408

Relacion con la actividad (ref: no ocupado) 1,715 0,552 9652 1 0002 5555
Sexo del cuidador (ref: vardn) -0,664 0,329 4066 1 0044 0515

Relacion de parentesco

. . 24,789 2 0,000
(ref: conyuge o pareja)

Hija/o, nuera/yerno -2512 0543 21,421 1 0,000 0,081
Otros -4,185 1,415 8,751 1 0,003 0,015
Constante -2,252 0,449 2514 1 0000 0,105

N: 354

Especificidad: 68,6%

Sensitividad: 78,4%

Porcentaje seleccionado correctamente: 70,7%
Chi-cuadrado: 76,020; Significativo al nivel 0,001.
R-Cuadrado de Nagelkerke: 0,309.

Nota: categoria de referencia entre paréntesis.

5. CONCLUSIONES

Los hogares en los que se desarrollan relaciones de cuidado tienen unas necesidades y una composicion
demografica particulares. Sequn el analisis realizado a través de la EET 2002-2003 y la EAIME 2004, sus
caracteristicas son las siguientes:

1. Los dependientes mas jovenes viven en hogares de menor tamafio, normalmente junto a su
conyuge, y los de edades mas avanzadas lo hacen en hogares con un mayor numero de miem-
bros, frecuentemente con alguno de sus hijos.
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2. Los hogares de mujeres mayores dependientes son de mayor tamano y tienen mayores pro-
babilidades de contener nifios. Las mujeres tienen mas probabilidades que los hombres de ser
cuidadas en el hogar de sus hijos, en el que frecuentemente conviven con sus nietos.

3. Los hogares cuidadores tienen bajos ingresos en comparacion con los hogares de la poblacion
general: sequn la EET, el 52% tiene unos ingresos mensuales per capita de entre 300 y 600<€, el
29% dispone de menos de 300€ per céapita y solo el 19% supera los 600€. Los problemas eco-
nomicos implican menos opciones frente a las situaciones de dependencia y, en muchos casos,
constituyen una fuente de tension afadida al cuidado.

4. Los hogares cuidadores situados en areas urbanas son mas reducidos: segun la EAIME 2004,
los hogares cuidadores situados en municipios de menos de 50.000 habitantes contienen una
media de 4,76 personas, mientras que los hogares cuidadores de municipios mayores de 50.000
habitantes tienen un promedio de 3,10. Ello sugiere que el reparto del cuidado es mayor en las
areas rurales.

Este capitulo se proponia también identificar el perfil de cuidadores y exentos de los hogares en que
viven personas dependientes, a través de la EET. Los resultados mas relevantes al respecto se presentan
a continuacion:

5. Se confirma el perfil del cuidador reflejado en anteriores investigaciones: mujer, 55-60 afios y
no ocupada. En aquellos hogares en los que hay mas de un potencial cuidador, tienen significa-
tivamente mas probabilidades de cuidar las mujeres, los no ocupados, los casados, los situados
entre 40 y 64 afios y quienes conviven con pocas personas. Entre estos factores, el sexo sobre-
sale como la variable mas determinante.

6. El perfil de los exentos (quienes viven en hogares con personas dependientes y no cuidan) es el
siguiente: dos de cada tres son varones, tienen entre 35y 45 afos, su relacion de parentesco con
el dependiente es mas lejana y generalmente estan vinculados con el mercado laboral.

7. Las mujeres conyuges tienen muchas mas probabilidades de ser cuidadoras que los conyuges
varones: el 18% de éstos no cuidan a sus mujeres dependientes, algo que entre las mujeres
ocurre s6lo en un 2% de los casos. Cuando las mujeres requieren cuidado, también pueden ser
cuidadas por sus hijas, incluso aunque el marido conviva en el mismo hogar.
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8. Las hijas tienen mas probabilidades de cuidar que sus hermanos: el 40% de los hijos/yernos cuidan
a su progenitor o suegrofa dependiente, porcentaje que asciende al 82% entre las hijas/nueras.

Finalmente, se pretendian conocer los factores que se asocian a que los hogares cuidadores reciban
ayuda externa remunerada (empleados de hogar) e informal (familiares o amigos que no viven en el
hogar). Los hallazgos en relacion con este objetivo son los siguientes:

9. Los hogares situados en poblaciones pequefias o intermedias tienen tres veces y media mas
probabilidades de recibir ayuda informal de otros hogares. Ello sugiere que, como se apunta en



10.

1.

12.

13.

14.

15.

el capitulo anterior, los lazos familiares de solidaridad en el cuidado son mas intensos en las
areas rurales.

Los hombres reciben mas apoyos informales externos que las mujeres, independientemente de
su situacion en el mercado de trabajo. Los cuidadores varones forman parte de redes de cuidado
mds amplias y mas diversas que las cuidadoras, lo que no significa que las redes sociales de
hombres y mujeres tengan una composicion y tamafio sustancialmente distintos, sino que se
movilizan de modo diferente para dar respuesta a las necesidades de unos y otros.

Los cuidadores ocupados reciben mas ayuda informal que los no ocupados, probablemente
porque no disponen de tiempo para suministrar toda la atencion que requiere la persona depen-
diente. En esos casos, el cuidado se complementa con apoyo de familiares de otros hogares.

Los conyuges cuidadores tienen mas probabilidades de contar con apoyo informal externo que
el resto de familiares. En estos casos, es frecuente que los hijos participen de un modo u otro en
la atencion de su progenitor, aunque el conyuge sea quien provee la mayor parte del cuidado.
Cuando la persona mayor vive en el hogar de alguno de sus hijos, lo mas probable es que su
conyuge haya fallecido y el cuidado se concentre en sus descendientes.

Los hogares con personas dependientes de edades avanzadas tienen mas probabilidades que el
resto de contar con servicios privados de cuidado. En estos casos, es mas frecuente que quien
se ocupe del cuidado sea algun descendiente con empleo que no dispone de tiempo suficiente
para cuidar a su progenitor, pero si de recursos econémicos para contratar estos servicios.

En comparacion con los hogares con menos de 300€ per capita, los hogares entre 301 y 600€
tienen tres veces y media mas probabilidades de contar con servicios privados de cuidado, y
seis veces mas aquellos que superan los 600€. Estos resultados ponen de manifiesto la gran
importancia del patrimonio econédmico de los hogares para disponer de mayores opciones en el
cuidado.

Las mujeres cuidadoras tienen significativamente menos probabilidades de recibir ayuda re-
munerada que los hombres que cuidan, aun controlando el efecto de la situacion laboral y los
ingresos. Por un lado, es posible que para los cuidadores hombres esta tarea tenga un coste
de oportunidad mayor que para las mujeres, lo que promueve su sustitucion en el mercado.
Por otro lado, la movilizacion de mas recursos econémicos hacia los varones por parte de la
familia podria ser el resultado de una percepcion de mayor debilidad de éstos ante la tarea de
cuidar. En definitiva, estos resultados remiten al mayor poder de los hombres en la sociedad y
a la desventaja de poder de las mujeres, cuyas necesidades de apoyo social en el cuidado estan
discriminadas.
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Capitulo 8. La dimension temporal
del cuidado informal a mayores






El tiempo de cuidado informal que se desarrolla en los hogares cuidadores y el uso del tiempo de cuida-
dores y exentos son las cuestiones que aborda este capitulo, que tiene los siguientes objetivos:

1. Cuantificar el tiempo dedicado a cuidado informal y conocer las variables que intervienen en la
mayor o menor dedicacion.

2. Conocer el uso del tiempo de los cuidadores y de los exentos.

3. ldentificar las diferencias en el impacto temporal del cuidado en los diferentes grupos sociales,
con especial atencion a mujeres y hombres.

4. Comprobar si la vivencia del tiempo de los cuidadores es mas estresante que la del resto de
grupos, e identificar las variables que promueven el malestar con el uso del tiempo.

5. Conocer como se reparte el trabajo doméstico en los hogares cuidadores.

1. EL TIEMPO DEDICADO A CUIDADO INFORMAL

El cuidado informal es una actividad que la mayoria de cuidadores desarrolla cotidianamente. Segun la
Encuesta de Apoyo Informal a los Mayores en Espafia 2004, el 85% de los cuidadores informales provee
cuidado a diario (IMSERSO, 2005a). Este apartado aborda, en primer lugar, la cantidad de tiempo diario
dedicado a cuidado informal por quienes dedican algo de tiempo. En sequndo lugar, se describen los
momentos del dia en que se desarrolla esta actividad, con el fin de conocer como encaja con el resto
de actividades cotidianas.

Se utiliza informacion procedente del diario de actividades de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-
2003 (EET) (INE), que considera el cuidado en su version mas restrictiva, esto es, los cuidados fisicos
directos en Actividades Basicas de la Vida Diaria. El uso de estos datos permite alcanzar gran precision
y fiabilidad en la comparacion entre grupos de cuidadores, a pesar de que las diferencias de tiempos no
son elevadas. La informacion de la EET se complementa ocasionalmente con el analisis de otras fuentes
de datos.

A. LA DISPARIDAD EN LAS ESTIMACIONES DEL TIEMPO DE CUIDADO

La media de tiempo dedicado a cuidado por aguellos que dedican algo de tiempo a esta actividad es de
1,59 horas diarias. Esta estimacion es similar a la realizada por Bittman et al. (2005) para Australia en
1997, a través de la metodologia de diario, en la que situo el promedio de tiempo dedicado a cuidado a
adultos en 1,46 horas. Otras estimaciones realizadas con la misma metodologia ofrecen cifras diferen-
tes, como las aportadas por Casey (2004) para Japdn en 2001, que sitta en 0,83 horas el tiempo diario
de cuidado a adultos, y para Inglaterra en 1996/7, donde se calcula que el promedio de tiempo diario
de cuidado a mayores es de 2 horas entre quienes realizan la actividad. La comparabilidad de estas
estimaciones esta muy mermada por las diferencias muestrales (poblaciones de referencia, fechas, etc.)
y metodoldgicas (definicion de cuidado, tipo de encuesta, etc.) entre las diferentes fuentes.
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Segun la EET, la dedicacién a cuidado tiene cierta variabilidad entre los cuidadores, con una desviacion
tipica de 1,82 horas. El cuidador que mas tiempo dedico a cuidado invirtio 17,17 horas, y el que menos,
0,17 horas. Los dias laborables se dedica algo mas que el fin de semana (1,75 y 1,40 horas de promedio
diario, respectivamente). Esta diferencia puede deberse a que durante el fin de semana es mas frecuente
recibir la ayuda de otros familiares y el cuidado se reparte mas. La mayor parte de los cuidadores dedi-
can menos de dos horas diarias (Figura 8.1.), y la mediana es 1 hora.

FIGURA 8.1.
Distribucion de frecuencias del tiempo de cuidado informal

70

60

Frecuencia

0,2 1,0 1.8 2,7 3,5 43 5.2 6,8 1.0
Horas
N: 404.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Con relacion a las caracteristicas de la persona dependiente, la Unica variable estadisticamente signifi-
cativa es el estado de salud. Aquellos cuidadores de personas con un estado de salud muy malo dedican
significativamente mas tiempo que quienes ayudan a mayores con mejor estado de salud (2,0 y 1,4
horas, respectivamente). A pesar de que la diferencia no es estadisticamente significativa, los datos
indican que quienes cuidan a personas con discapacidad severa dedican mas tiempo al cuidado que el
resto (1,7 y 1,4 horas, respectivamente). No se observan diferencias significativas segun el sexo de la
persona dependiente.
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Con respecto a las caracteristicas del cuidador, resulta significativa la escasa diferencia en la dedicacion
a cuidado de hombres y mujeres cuidadores: 1,5y 1,6 horas, respectivamente, lo que refleja que pro-
veen una cantidad muy similar de cuidados fisicos (ABVD). Surge la pregunta de si esta similitud se debe
a que estamos considerando la version restrictiva del cuidado, o si también se equiparan a las mujeres
en la ayuda en las actividades domésticas. Trataremos de responder a esta cuestion mas adelante.



La EAIME 2004, utilizando la metodologia de encuesta y una definicion amplia de cuidado’, estima que,
entre quienes cuidan, los hombres dedican diariamente dos horas mas que las mujeres (12,8 y 10,8 ho-
ras, respectivamente) (Figura 8.2.). Segun la Encuesta CSIC sobre Uso del Tiempo en Esparia 2003 (EUTE
2003) (CSIC, 20030b), que hace uso de una metodologia y una definicion de cuidado informal similares
a la EAIME 2004, aproximadamente el 4,59% de los hombres y el 13,5% de las mujeres ayudan a adultos
de su hogar a diario. Entre quienes ayudan, la EUTE 2003 estima que los varones dedican 4,8 horas, por
3,9 de las mujeres?. Probablemente, la diferencia entre el tiempo estimado por la EAIME 2004 y por la
EUTE 2003 se debe a que la primera considera unicamente a los cuidadores de mayores, y la EUTE 2003
a cuidadores de adultos miembros del hogar. En cualquier caso, de las fuentes analizadas, la tUnica que
refleja que las mujeres dedican algo mas de tiempo es la EET. Los resultados de la EAIME 2004 vy de la
EUTE 2003 parecen contravenir tanto el sentido comun como otros indicios mostrados por la investi-
gacion sobre apoyo informal.

Desde nuestro punto de vista, la causa de esta diferencia reside, por un lado, en la definicion de cuida-
do: mientras la EET lo concibe como ayuda fisica directa, la EAIME 2004 y la EUTE 2003 no precisan a
qué se refieren con cuidado, cuya interpretacion depende de la subjetividad del entrevistado. De este
modo, la EET pierde en significado, pero gana en precision, mientras que la EAIME 2004 y la EUTE 2003,
a pesar de ser mas comprensivas, son menos precisas. Por otro lado, la metodologia de diario utilizada
por la EET es sustancialmente diferente a la metodologia de encuesta de actividades utilizada en las
otras dos encuestas.

Estas diferencias reflejan, por tanto, que mujeres y hombres definen el cuidado de manera diferente. Es
probable que los hombres incluyan en su valoracion actividades domésticas (no sélo cuidados fisicos)
que realizan para la persona dependiente. Dado que las mujeres ya hacian antes muchas de las activi-
dades domésticas que ahora siguen desarrollando para el receptor, es mas probable que solo consideren
como cuidado aquellas nuevas tareas a las que han de hacer frente, es decir, los cuidados fisicos direc-
tos. En cualquier caso, parece necesario ser muy cautos en la cuantificacion e interpretacion del tiempo
de cuidado segun sexo.

1) Proviene de la pregunta 11 del cuestionario de la EAIME: "Cada dia que atiende a esa persona mayor, jcuanto tiempo
(promedio, aproximadamente) dedica al cuidado de esa persona?”.

2) Estos datos provienen del analisis de la categoria: “Tiempo diario dedicado a cuidados no pagados a personas enfer-
mas, dependientes o discapacitadas” (CSIC, 2003b).

LA DIMENSION TEMPORAL DEL CUIDADO INFORMAL A MAYORES

N

69



FIGURA 8.2.
Tiempo diario dedicado a cuidado informal (horas y décimas de hora) por sexo, segun fuente

12,8

10,8

4,8
3.9

EET EUTE EAIME
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Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE), de la Encuesta de Apoyo
Informal a Mayores 2004 (IMSERSOQ) y de la Encuesta CSIC sobre Uso del Tiempo en Esparia 2003 (CSIC).

Aunque las diferencias no son elevadas, los cuidadores conyuges dedican mas tiempo que otros fami-
liares cuidadores (1,7 y 1,4 horas, respectivamente). Como era de esperar, los ocupados dedican menos
tiempo a cuidado informal que los no ocupados (1,3 y 1,7 horas, respectivamente). Si en apartados
anteriores se constataba que son personas de edades intermedias las que tienen mas probabilidad de
convertirse en cuidadoras, parece que este grupo de edad no es el que mas tiempo dedica a cuidado: la
dedicacion aumenta progresivamente con la edad, desde las 1,1 horas de los menores de 29 afios hasta

= las 1,9 horas en el grupo entre 65y 74 afios (Figura 8.3.).
=
S FIGURA 8.3.
a Tiempo diario dedicado a cuidado informal (horas y décimas de hora), segtin edad del cuidador
2
= 2,0
= 1.9
o) 15 *
= 15
e 1,4
270 1.0 K
05
0,0 . . . .
29- 30-49 50-64 65-74 75 +

N: 404; menos de 29, 12; 30-49, 84; 50-64, 96; 65-74, 132; 75+, 80.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).



Algunas de las caracteristicas del hogar también parecen influir en la dedicacion al cuidado informal.
Los cuidadores que viven en hogares con mayores ingresos dedican menos tiempo al cuidado informal:
alrededor de 1,7 horas los hogares de 600€ per capita 0 menos, por 1,4 horas entre quienes superan esa
cantidad. Los cuidadores que viven en municipios mas pequefios dedican menos tiempo que quienes
viven en ciudades de mayor tamafio: 1,8 horas en ciudades de mas de 100.000 habitantes, 1,6 en po-
blaciones entre 10.000 y 100.000 habitantes, y 1,3 horas en localidades de menos de 10.000 habitantes.
Ello sugiere que en el ambito rural el cuidado estda mas repartido que en las ciudades, tal y como han
apuntado estudios previos (Zambrano & Rivera, 2000).

B. EL RITMO DIARIO DEL CUIDADO INFORMAL

Las actividades cotidianas se caracterizan no solo por el tiempo que se les dedica, sino también por
el momento del dia en que se desarrollan. Los cuidadores suelen proveer cuidado informal en unos
momentos concretos, que dependen de las necesidades de las personas dependientes y de las circuns-
tancias temporales de los cuidadores. Estos deben sincronizar su propio tiempo con las necesidades de
apoyo, una tarea que, en ocasiones, requiere de una compleja planificacion temporal que armonice los
tiempos de la familia, el empleo y la persona dependiente.

Para el analisis de la distribucion del tiempo de cuidado a lo largo del dia, se ha construido un indicador
denominado “ritmo de cuidado informal”, formado por el porcentaje de cuidadores que provee cuidado
en un periodo de tiempo determinado. Ello responde al objetivo de estudiar el cuidado desde la pers-
pectiva del "uso del tiempo real”, que tiene en cuenta el encaje de la actividad en el ciclo temporal, y no
solo desde la perspectiva del "uso del tiempo agregado”.

La Figura 8.4. refleja que el tiempo dedicado a cuidado es menor los fines de semana, y que ese tiempo
esta mas diversificado a lo largo del dia entre el viernes y el domingo que entre semana. El momento
en el que mas cuidadores proveen cuidado es entre las 8:30h y las 11:00h los dias laborables (algo mas
tarde los fines de semana) vy, algo menos, en las horas centrales de la tarde. Los datos muestran una
reduccion significativa del cuidado durante las horas intermedias del dia (entre las 14:00 y las 16:00h).
Ello se debe a que los cuidadores suelen comer en esas horas, pero también a que hay tareas como
cocinar o fregar los cacharros que, aunque se hagan para la persona dependiente, son consideradas
actividades domésticas y no cuidado informal. Durante las primeras horas de la mafiana, la probabilidad
de cuidar aumenta, pues es el momento en que los mayores se levantan, se visten y, generalmente, se
asean después de la noche. El cuidado esta mas diversificado durante la tarde y la noche.
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FIGURA 8.4.
Ritmo diario del cuidado informal, segtin tipo de dia
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N: 404. Lunes-jueves, 216; viernes-domingo, 188.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Se ha comprobado que el grado de dependencia influye en el tiempo dedicado por los cuidadores, pero
queda saber si también lo hace en el ritmo diario del cuidado. Aunque la distribucion del cuidado du-
rante un dia laborable es similar, hay significativamente mas cuidadores de personas con discapacidad
severa que cuidan en las primeras horas del dia y en las horas de la noche (Figura 8.5.). Estos picos
pueden estar relacionados con la ayuda a levantarse y acostarse de quienes tienen mas dificultades. Es
también mas probable que los cuidadores puedan ayudar a tomar la cena que la comida, especialmente
en el caso de los ocupados.

Los cuidadores que tienen trabajo pagado demuestran un ritmo del cuidado sin una pauta clara (Figura

5.). Ello refleja que cuidan “cuando pueden”, realizando ayudas de cardcter mas puntual. En estos
casos, es probable que exista otro cuidador principal y que estas personas desarrollen tareas de apoyo
(Walker et al, 1995). Los no ocupados se adaptan en mayor medida a las necesidades de las personas
dependientes y, muy probablemente, son sus cuidadores principales. Estos ultimos distribuyen sus ac-
tividades de acuerdo con el patron de la actividad de cuidado, mientras que los que tienen empleo lo
hacen de acuerdo con el mercado laboral.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO
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Los hombres y mujeres cuidadores presentan algunas diferencias en la distribucién del cuidado a lo largo
del dia (Figura 8.5.). Hay una mayor proporcion de hombres cuidadores que mujeres que realizan esta
actividad al final de la mafiana; por el contrario, muchas mas cuidadoras que cuidadores proveen cuida-
do durante la tarde. Muy probablemente, estos ritmos estan relacionados con el vinculo con el receptor:
los hombres cuidan de sus mujeres cuando ya estan jubilados, y por eso lo suelen hacer por la mafana.
Es probable que por las tardes reciban ayuda de alguna hija o hijo, cuando éstos se liberan del trabajo
pagado. Las mujeres cuidan durante la tarde y la noche en mucha mayor medida que los hombres.



Algunas patologias y discapacidades concretas requieren especial dedicacion durante la noche. Aun-
que el porcentaje de cuidadores que provee cuidado durante las horas de la noche es reducido, refleja
la realidad imprevisible y exigente del cuidado: se hace frente a tareas inaplazables como administrar
medicacion, ayudar a ir al bafio o atender cualquier otra demanda de la persona dependiente. EI 8,7%
de los cuidadores provee cuidado entre las 00:00h y las 07:00h. Este porcentaje es del 12,3% entre
las hijasfosfyernos/nueras y del 6,3% entre los conyuges. No se observaron diferencias significativas
segun estado de salud y nivel de discapacidad de la persona cuidada, ni segun caracteristicas del
cuidador.

En esta linea, Rivera Navarro (1999a: 313) encontrd que entre el 26 y el 40% de los mayores con de-
mencia que contaban con cuidadores informales reciben atencién durante la noche, y que la existencia
de cuidado nocturno es una de las variables que mas explican la intensidad de la carga del cuidador. En
el ambito internacional, Casey hallo que en Canada el 13% de los cuidadores sufre algun impacto en el
tiempo dedicado a dormir por causa del cuidado (Casey, 2004).

FIGURA 8.5.
Ritmo diario del cuidado informal los dias laborables, segun nivel de discapacidad
del receptor, relacion con la actividad economica y sexo del cuidador
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FIGURA 8.5. (continuacion)
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N: ocupados, 74; No ocupados, 330. Hombres, 122; Mujeres, 282. Severos, 257; Moderados, 147.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

2. LA VIDA COTIDIANA DE LOS CUIDADORES:
EL TIEMPO EXPROPIADO

Las encuestas sobre uso del tiempo, entre ellas la EET, permiten ampliar la vision del analisis de una
actividad concreta, como es el cuidado informal, al estudio de la vida cotidiana global de los cuidadores,
que se plasma en la distribucion de su tiempo diario en diferentes actividades. A través de estos datos
es posible conocer con precision qué impacto tiene el cuidado en la vida cotidiana de los diferentes
grupos sociales.

A. EL USO DEL TIEMPO DE LOS CUIDADORES

Con el objetivo de conocer cdmo influye el cuidado en el resto de actividades de la vida cotidiana de los
cuidadores, a continuacion se compara la distribucion del tiempo diario en actividades (el perfil temporal)
de (a) los cuidadores, (b) los exentos o no cuidadores (quienes también conviven con personas depen-
dientes, pero no cuidan) y (c) la poblacion general (quienes no viven con personas dependientes).

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO
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Las principales diferencias en el uso del tiempo de estas tres poblaciones se hallan en el trabajo remu-
nerado y no remunerado (Figura 8.6. y Tabla 8.1.): los cuidadores dedican menos de una hora diaria de
media a trabajo pagado y mas de seis horas diarias a trabajo no remunerado (incluyendo cuidado). Para
ellos, el cuidado informal supone un promedio del 27% del total de trabajo no remunerado realizado
durante el dia. Los exentos dedican mas de cuatro horas diarias a trabajo remunerado y menos de dos
horas a actividades domésticas. La poblacion general dedica aproximadamente el mismo tiempo a am-
bos tipos de trabajo (algo mas de tres horas).



FIGURA 8.6.
Distribucion del tiempo diario en actividades (horas y décimas de hora),
segun papel respecto al cuidado

Cuidador [ Cuidados personales

[l Trabajo remunerado o estudios
[ Actividades domésticas
) [] Cuidados a adultos en el hogar
No cuidador 11,5 4,2 13 12
[ Interaccion social y con la comunidad
[ Tiempo libre
[] Desplazamientos

Pob. Gral. [] Tiempo no especificado

0% 20% 40% 60% 80% 100%

N: 404 cuidadores, 198 no cuidadores, 40.129 poblacion general.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

TABLA 8.1.
Diferencias de tiempo diario dedicado a actividades entre los cuidadores,
exentos y la poblacion general

Cuidadores — poblacion general  Cuidadores — Exentos

Cuidados personales 0,0 -0,2
Trabajo remunerado o estudios 2,5 3,4
Actividades domésticas *1,4 2.7
Cuidado a adultos del hogar **1,6 **1,6
Interaccion social y con la comunidad 0,0 *-03
Tiempo libre 0,1 0,0
Desplazamientos *-0,5 *-0,6
Tiempo no especificado 0,0 0,1

LA DIMENSION TEMPORAL DEL CUIDADO INFORMAL A MAYORES

* Significativo al 0,05.
** Significativo al 0,01.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).
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Los cuidadores dedican mas tiempo a todas las tareas domésticas que los exentos, salvo en ‘construc-
ciones, reparaciones y jardineria’, una actividad tradicionalmente adscrita a los hombres, y en ‘ayudas
informales a otros hogares' (Tabla 8.1.A.). Los cuidadores reciben la principal demanda de trabajo no
remunerado desde su propio hogar, lo que limita sus posibilidades de ayudar a otros hogares. El tiempo
de transporte es considerablemente menor entre los cuidadores que en los otros dos grupos, ya que
pasan la mayor parte del tiempo en el hogar.

Apenas se detectan diferencias en la cantidad de tiempo libre de los tres grupos de poblacion, aunque
su composicion segun actividades (vida social, ocio y recreacion y medios de comunicacion) si varia
sustancialmente. Los exentos tienen un tiempo libre mas vinculado a la vida social y al ocio y recreacion
(3,1 horas diarias, por 2,4 horas de los cuidadores). El tiempo libre de los cuidadores esta mas vinculado
al hogar, como refleja el tiempo dedicado a medios de comunicacion (2,5 horas diarias, por 2,1 horas
de los exentos) (Tabla 8.1.A).

TABLA 8.1.A.
Tiempo diario dedicado a subactividades (horas y décimas de hora)
por los cuidadores, exentos y poblacion general

Cuidador Exento Poblacion general

N 404 198 40.129
Cuidados personales "3 11,5 "3

Trabajo remunerado o estudios 0,8 42 33

8 Actividades culinarias 2,0 0,5 1.1
<9E Mantenimiento del hogar 09 03 0,6
2 Construcciones, reparaciones v jardineria 0,3 0,4 0,3
2 Confeccion y cuidado de ropa 0,5 0,1 03
% Compras, servicios y gestiones 0,6 0,2 04
E Tiempo cuidado a adultos del hogar 1,6 0,0 0,0
- Cuidado de nifios 0,1 0,1 03
276 Ayudas informales a otros hogares 0,1 0,2 0,2
Trabajo al servicio de una organizacion 0,0 0,0 0,0
Actividades participativas 0,1 0,1 0,1

Vida social 09 1.2 09

Ocio y recreacion 15 19 16

Medios de comunicacion 2,5 2,1 2,3



TABLA 8.1.A. (continuacion)

Cuidador Exento Poblacion general
Desplazamientos 0,6 1,2 1,1
Tiempo no especificado 0,2 0,0 0,2

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

En sintesis, el perfil temporal del cuidador es significativamente diferente al de los exentos y al de la
poblacion general. Las disparidades radican principalmente en la distribucion del tiempo de trabajo
remunerado y no remunerado, que esta relacionada con el tiempo de desplazamientos y con la com-
posicion del tiempo libre.

No se han hallado investigaciones especificas sobre uso del tiempo de cuidadores de personas mayores,
pero si de cuidadores de adultos. Casey (2004) muestra las diferencias entre el tiempo dedicado a dife-
rentes actividades por los cuidadores de adultos y por la poblacion general en Japon®. En coincidencia
con nuestros resultados, sus estimaciones indican que los cuidadores dedican significativamente mas
tiempo que el resto a actividades domésticas y menos a trabajo pagado, incluso controlando la edad y
la relacion con la actividad econémica.

Adiferencia de nuestras estimaciones, en Japon los cuidadores dedican significativamente menos tiem-
po a dormir y tienen menos tiempo libre que el resto de la poblacion. Bittman et al. (2004), en su analisis
sobre el uso del tiempo de cuidadores de adultos en Canada (1998) y Australia (1997), hallaron que los
cuidadores disponian de menos tiempo libre que el resto de la poblacién, pero no detectaron diferen-
cias en el tiempo dedicado a necesidades personales. En su reciente estudio, Pedrero (2008) encontro
que los cuidadores mexicanos dedicaban mas tiempo a actividades domésticas, y menos a actividades
extradomeésticas, tiempo libre y necesidades personales que el resto de la poblacion®.

Perfiles temporales de cuidadores y cuidadoras

Mujeres y varones cuidadores tienen un perfil temporal muy diferente (Figura 8.7.). Si el analisis se
circunscribiera al tiempo de cuidado, podria concluirse que ambos sexos dedican el mismo tiempo a
cuidar. Sin embargo, las diferencias en el tiempo dedicado al resto de actividades son muy significati-
vas, especialmente en actividades domésticas y tiempo libre. Las cuidadoras dedican mas del doble de
tiempo a actividades domésticas que los varones cuidadores (5,4 y 2,5 horas, respectivamente). Estas
diferencias indican que los hombres cuidadores responden a la demanda de cuidado fundamentalmen-
te a través de cuidados fisicos directos, y en mucha menor medida a través del apoyo en actividades
domeésticas, mientras que las mujeres atienden ambos tipos de necesidades y, muy probablemente,

3) Datos procedentes de la Japanese Time Use Survey 2001.
4) Datos de la Encuesta Nacional sobre Uso del Tiempo en México 2002.
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atienden las necesidades de mas personas. Los cuidadores varones disponen de casi cinco horasy me-
dia diarias de tiempo libre, dos horas mas que las cuidadoras.

FIGURA 8.7.
Distribucion del tiempo diario de los cuidadores (horas y décimas de hora),
segun sexo

[ Cuidados personales

Mujer [l Trabajo remunerado o estudios

[ Actividades domésticas

[[] Cuidados a adultos en el hogar

|:| Interaccion social y con la comunidad
. Tiempo libre

[] Desplazamientos

Varon

] Tiempo no especificado
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N: 122 varones y 282 mujeres.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

o
% Es necesario saber si estas diferencias entre sexos son especificas de los cuidadores o si también se
é producen en el resto de la poblacién®. Las mujeres y los hombres cuidadores dedican practicamente el
—  mismo tiempo a trabajo pagado (0,7 y 1 hora, respectivamente), algo que no sucede entre la poblacion
ﬁ general, en la que los hombres dedican 2,1 horas mas que las mujeres (Tabla 8.2.). La diferencia en el
g tiempo libre de hombres y mujeres es mucho menor entre la poblacion general (0,8 horas a favor de los
= hombres) que entre los cuidadores (2 horas) y practicamente inexistente entre los exentos del cuidado.
¥ La diferencia entre sexos en el tiempo dedicado a actividades domésticas en la poblacion general es
. similar a la hallada entre los cuidadores (en torno a tres horas). En definitiva, los cuidadores presentan
278  diferencias entre hombres y mujeres mucho menos abultadas que el resto de la poblacion en el tiempo

de trabajo remunerado, y mucho mas abultadas en el tiempo libre.

5) Las figuras del Anexo A.6.1.-A.6.4. muestran informacion mas detallada sobre el uso del tiempo de la poblacion general
y los exentos.



TABLA 8.2.
Diferencias de tiempo dedicado a actividades por mujeres y hombres
(horas y décimas de hora)

Cuidadores Poblacion general Exentos
(mujer - vardn) (mujer - vardn) (mujer - vardn)
Cuidados personales -0,3 0,0 0,1
Trabajo remunerado o estudios -0,3 *2.1 -1,0
Actividades domésticas 29 3,0 1,6
Cuidado a adultos del hogar 0,1 0,0 0,0
Interaccion social y con la comunidad -0,2 -0,1 -0,1
Tiempo libre 2,0 *-0,8 -0,4
Desplazamientos -0,2 -0,2 -0,1
Tiempo no especificado 0,0 0.2 0,0

*Significativo al 0,05.
** Significativo al 0,01.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Las diferencias en el uso del tiempo de cuidadores y cuidadoras son aun mayores entre quienes estan
vinculados al mercado de trabajo (Figura 8.8.). Las cuidadoras ocupadas dedican al cuidado 1,5 horas
(practicamente lo mismo que el resto de cuidadoras), y los cuidadores varones ocupados dedican 0,9
horas (la mitad que quienes no lo estan). Las cuidadoras ocupadas dedican 3,9 horas diarias al resto de
actividades domésticas, dos horas y media mas que los cuidadores ocupados. Estos dedican casi una
hora mas a trabajo pagado que las cuidadoras (4 y 4,9 horas, respectivamente).

De este modo, mientras las mujeres apenas ven afectado el tiempo dedicado a cuidados fisicos, estén
ocupadas o no, el tiempo de cuidado de los hombres se reduce considerablemente cuando se vinculan
al mercado laboral (en un 40% respecto al resto). La carga global de trabajo (agregado de trabajo remu-
nerado y no remunerado) de las cuidadoras ocupadas asciende a 9,4 horas diarias; la de los cuidadores
ocupados varones es de 7,3 horas. Los cuidadores varones disponen de 1,3 horas mas de tiempo libre
al dia. Las mujeres, por tanto, proveen mas cuidado (no solo fisico) que los hombres y sufren un mayor
impacto temporal. En este sentido, Maria Pazos Moran (2007) considera conveniente eliminar todas
aquellas prestaciones al cuidado que son incompatibles con el trabajo remunerado. De lo contrario se
continua promoviendo que muchas mujeres dejen de trabajar para cuidar, con lo que paraddjicamente
se convierten en las futuras perceptoras de las pensiones mas bajas (no contributivas) y, por tanto, en
un colectivo de especial vulnerabilidad social.
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FIGURA 8.8.
Distribucion del tiempo diario de los cuidadores ocupados
(horas y décimas de hora), seguin sexo

[ Cuidados personales

Mujer - Trabajo remunerado o estudios

[0 Actividades domésticas
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Varon |:| Desplazamientos
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N: 24 varones y 50 mujeres.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Por tanto, entre los cuidadores, las desigualdades de género no residen en el tiempo dedicado a tra-
bajo pagado y no pagado, como ocurre entre las mujeres y hombres de la poblacion general, sino en
el tiempo de dedicacion a trabajo no remunerado y en el tiempo libre. Las desigualdades de género en
el uso del tiempo han sido atribuidas generalmente a una busqueda de la mayor eficiencia economica
del hogar como productor de bienes y servicios, que resultaria de la especializacion productiva de sus
miembros (Becker, 1981). En el analisis particular del uso del tiempo de los cuidadores esta explicacion
no sirve: mientras que las mujeres dedican su tiempo a actividades de produccion de bienes y servicios
no remunerados, los hombres lo invierten en actividades improductivas (tiempo libre). Tras ello parecen
subyacer no tanto cuestiones de eficiencia econémica como de adscripcion social.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO

La influencia de otras variables
2

<)
(=)

El estado de salud de la persona dependiente y su nivel de discapacidad parecen no ser excesivamente
determinantes en la distribucion del tiempo diario de sus cuidadores, muy probablemente a causa de la
definicion restrictiva del cuidado. La Unica diferencia estadisticamente significativa es la que se observa
en el tiempo dedicado a cuidado, y s6lo en la comparacion de los estados de salud muy malos y buenos
o aceptables (vid. Anexo, Tabla A.6.1.).



En relacion con la actividad socioecondmica, como es logico, el hecho de estar ocupado determina de-
dicar mas tiempo al mercado y menos al hogar. Los cuidadores no ocupados (ambos sexos) disfrutan de
1,8 horas mas de tiempo libre que los ocupados, y dedican significativamente mas tiempo a actividades
domeésticas y cuidado (2,1 horas mas en total) (Tabla 8.3.).

TABLA 8.3.
Diferencias de tiempo dedicado a actividades por diferentes grupos de ocupados
y no ocupados (horas y décimas de hora)

Cuidadores Exentos Poblacion general
(no ocupados - (no ocupados - (no ocupados -

ocupados) ocupados) ocupados)
Cuidados personales 0,7 1,0 1.2
Trabajo remunerado o estudios .42 **-39 .51
Actividades domésticas 17 1,2 *2.1
Cuidado a adultos del hogar 0,4 0,0 0,0
Interaccion social y con la comunidad 0,0 *0,5 0,2
Tiempo libre 1.8 15 **19
Desplazamientos -0,4 -0,3 -0,6
Tiempo no especificado 0,0 -0,1 0,1

* Significativo al 0,05.
** Significativo al 0,01.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Un procedimiento para estimar el impacto del cuidado es comparar el uso del tiempo de los cuidadores
ocupados con el del resto de ocupados (poblacion general). Puede suponerse que la diferencia de tiem-
po en las diferentes actividades indica el tiempo afiadido/sustraido que es atribuible especificamente
a las demandas de cuidado. Siguiendo esta hipotesis, los cuidadores ocupados reducirian su tiempo de
trabajo pagado un 27% ‘por efecto del cuidado' e incrementarian un 50% el tiempo de dedicacién a ac-
tividades domésticas (sin contabilizar el cuidado) (Tabla 8.4.). Asimismo, entre los ocupados, el cuidado
informal tendria como consecuencia una reduccion del 15% del tiempo libre y del 33% en el tiempo
de desplazamientos.
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TABLA 8.4.
Diferencias de tiempo dedicado a actividades por los ocupados cuidadores
y no cuidadores (horas y décimas de hora)

1 2 3 4

Ocupat.if)s Ocupados Diferencia Porcentaje

poblacion cuidadores (1-2) (3*100/2)

general

Cuidados personales 10,7 10,7 0,0 0,0
Trabajo remunerado o estudios 58 43 15 27.1
Actividades domésticas 2,1 3,1 21,0 -499
Cuidado a adultos del hogar 0,0 13 13 -
Interaccion social y con la comunidad 09 1,0 -0,1 -10,7
Tiempo libre 29 25 04 14,7
Desplazamientos 1,4 09 0,5 329
Tiempo no especificado 0,1 0,2 -0,1 -59,5

*Significativo al 0,05.
** Significativo al 0,01.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE)

El perfil temporal de los cuidadores varia segun su vinculo con la persona dependiente. Los hijos/as/
yernos/nueras tienen muchas mas probabilidades de trabajar para el mercado que los conyuges: los
primeros dedican cerca de dos horas diarias como promedio, por apenas 0,1 horas de los seqgundos. Los
conyuges invierten en trabajo doméstico una cantidad de tiempo similar a los hijos/as/yernos/nueras, y
disponen de aproximadamente 1,5 horas mas de tiempo libre.

El tiempo dedicado a cuidado informal por los hijos/yernos y las hijas/nueras cuidadores es el mismo.
Sin embargo, el tiempo diario de dedicacion a actividades domésticas es el doble entre las hijas/nueras
que entre los hijos/yernos. Los hijos/yernos disponen de 5,8 horas diarias de tiempo libre e interaccion
social, por 3,9 horas de las hijas/nueras cuidadoras (1,9 horas diarias de diferencia). La dedicacion a tra-
bajo pagado es sélo ligeramente mayor entre los hijos/yernos que entre las hijas/nueras (2 'y 1,7 horas,
respectivamente) (vid. Anexo, Figura A.6.5.).
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Los hijos/yernos y las hijas/nueras exentos tienen un perfil temporal muy determinado por el trabajo
remunerado. Las hijas/nueras invierten en esta actividad 4,2 horas diarias, por las 5,2 horas de los varo-
nes. Las hijas/nueras que no cuidan dedican 3,2 horas a actividades domésticas, el doble que los hijos/
yernos (1,6 horas). La cantidad de tiempo libre y de interaccion social de hijas/nueras e hijos/yernos
exentos es muy similar (en torno a 4,5 horas diarias) (vid. Anexo, Figura A.6.6.).



Salvo muy escasas excepciones, las personas que cuidan a su conyuge o pareja no tienen vinculacion
con el mercado laboral. Aunque el tiempo dedicado al cuidado por hombres y mujeres es similar (1,6 y
1,7 horas diarias, respectivamente), las mujeres dedican mas del doble a actividades domésticas (casi
tres horas mas al dia). Los conyuges cuidadores disponen de 7,2 horas diarias de tiempo libre e interac-
cion, por 4,7 horas de las cuidadoras (2,5 horas diarias de diferencia) (vid. Anexo, Figura A.6.7.).

Aunque hay pocos casos de conyuges que no cuidan, especialmente de mujeres, conviene analizar su
uso del tiempo. En los unicos tres casos de mujeres en estas circunstancias, el promedio de tiempo de
dedicacion a actividades domésticas es muy alto, incluso en comparacién con el grupo de mujeres cui-
dadoras. Se trata de casos en los que, muy probablemente, se cuida a través de AIVD (tareas domésticas,
fundamentalmente). El uso del tiempo de los conyuges varones exentos refleja un perfil claro: escasa
dedicacion a actividades domésticas (4,3 horas menos que las mujeres en la misma situacion) y abun-
dante tiempo libre (1,6 horas mas que las mujeres) (vid. Anexo, Figura A.6.8.).

La posicion en el ciclo vital es una variable determinante en la distribucion de las actividades coti-
dianas de toda la poblacion. La edad esta relacionada con el tipo de hogar y con las demandas de
trabajo remunerado y no remunerado que reciben los individuos. Los cuidadores menores de 65 afios
mantienen cierta vinculacion con el mercado laboral y la formacién, aunque su dedicacion se situa
muy por debajo de la observada en la poblacion general en esas cohortes (dedican en torno a las 2
horas, alrededor de la mitad que la poblacion general). Los cuidadores mayores de 30 afios dedican
considerablemente mas tiempo a actividades domésticas que los mas jovenes (mas de dos horas),
lo que indica que la participacion de los jovenes en el cuidado suele tener un caracter puntual. La
cantidad de tiempo libre de los cuidadores menores de 50 afios es similar a la de la poblacion general
en esas cohortes; en cambio, a partir de los 50 afios los cuidadores disponen de aproximadamente
una hora menos de tiempo libre que el resto de personas de esas edades (vid. Anexo, Figuras A.6.9.
y A.6.10.).

B. EL CONFINAMIENTO ESPACIAL DEL CUIDADOR

La investigacion en este terreno ha revelado que es frecuente que la dependencia obligue a transformar
el espacio fisico y los modos de convivencia en el hogar debido a que se prepara para un uso diferente
y mucho mas intensivo: sera un espacio para el cuidado. En muchas ocasiones, los cuidadores deben
permanecer en el hogar no sélo para proveer cuidados fisicos directos, sino también para vigilar, su-
pervisar o monitorizar que la persona dependiente se encuentra bien, y actuar en caso de necesidad. Se
trata de una actividad fundamental para el bienestar de la persona dependiente.

El cuidador es el vinculo de la persona dependiente con el mundo exterior, pero al mismo tiempo es
el depositario de su bienestar y no puede dejarle solo. Segun el informe ISEDIC (Duran, 2005), el 40%
de los cuidadores de personas dependientes por ictus consideraba que no podia dejar nunca sola a la
persona a la que cuida, y el 41% que podia hacerlo tan sélo una o dos horas al dia. El cuidado informal
no implica solo la prestacion de un servicio activo, sino también la vigilancia permanente de la persona
dependiente.
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Los ultimos afios han visto como los servicios publicos y privados de cuidado en el hogar incorporaban
nuevas tecnologias para afrontar la monitorizacion a distancia, en lo que ha sido denominado telecui-
dado, televigilancia o telemedicina. Sin embargo, las necesidades de las personas dependientes tienen
muchas veces un caracter urgente y requieren respuestas inmediatas, lo que es dificilmente abordable
sin una presencia permanente en el hogar.

La actividad de supervision es muy dificil de captar por los diarios de uso del tiempo, mientras que las
encuestas de actividades permiten una aproximacion mas precisa. La importancia de esta actividad la
revela Pedrero (2008), cuyo analisis a partir de la Encuesta Nacional sobre Uso del Tiempo en México
2002 encontré que, cuando se considera “estar pendiente”, el tiempo dedicado a cuidar asciende de
10 horas y 23 minutos a 24 horas semanales entre las cuidadoras mexicanas. A pesar de que la EET no
permite captar la actividad de supervision, otros datos como las actividades de tiempo libre y el tiempo
de permanencia en el hogar reflejan su relevancia en la experiencia cotidiana del cuidado.

Los cuidadores estan un promedio de 19,6 horas en sus hogares y pasan una media de 8,2 horas con
otros miembros de su hogar, significativamente mas que la poblacion general (Figura 8.9.). Los cuida-
dores pasan 4,4 horas diarias fuera del hogar como promedio, mas de tres horas menos que el resto de
la poblacion adulta (7,5 horas).

Existe una relacién significativa entre el nivel de discapacidad de la persona dependiente y el tiempo
que los cuidadores pasan en el hogar: aquellos que cuidan a personas con discapacidad severa pasan
20,2 horas diarias en el hogar, por las 18,7 de quienes cuidan a alguien con discapacidad moderada
(Figura 8.9.). Los primeros pasan 1,2 horas diarias mas con miembros del hogar que los sequndos. En la
misma linea, el estudio ISEDIC hallé una relacidn positiva entre el tiempo que el cuidador estima que
podia permanecer solo el enfermo y el nivel de dependencia (Duran, 2005).

Este alto nivel de confinamiento, derivado de actividades que les atan al hogar (definidas por Mont-
gomery como confining tasks), no tendria tanta relevancia si no tuviera importantes consecuencias
psicologicas y sociales. Los cuidadores reducen al minimo su salida del hogar y, cuando salen, buscan
otra persona para que supervise a la persona dependiente o bien la dejan sola, asumiendo en muchos
casos sentimientos de culpa, ansiedad y estrés. La falta de libertad de los cuidadores en su vida cotidia-
na, reflejada en el nivel de confinamiento en el hogar, se ha asociado con un aumento de la percepcion
de carga (Montgomery, 1985).

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO

Las mujeres también salen peor paradas en este aspecto: las cuidadoras pasan 2,3 horas diarias mas en
el hogar que los hombres cuidadores, una diferencia estadisticamente significativa (Figura 8.9.). Tanto
unos como otros invierten cantidades similares de tiempo con otros miembros de su hogar. EI mayor
tiempo en el hogar de las mujeres esta vinculado a su mayor dedicacion a actividades domésticas.
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La estrecha conexion del cuidador con el hogar influye en la relacion de los cuidadores con el mercado
de trabajo y tiene intensas repercusiones en el resto de sus relaciones sociales. Los cuidadores no ocu-
pados pasan en el hogar 3,5 horas mas que los ocupados, y 3 horas mas con otros miembros del hogar
(Figura 8.9.). Unos y otros cumplen diferentes funciones respecto al cuidado y experimentan también
consecuencias diferenciadas en su vida cotidiana.



En concordancia con la relacion socioecondmica, los hijos/as/nueras/yernos cuidadores son quienes
pasan menos tiempo en el hogar (1,2 horas menos que los conyuges) y con otros miembros del hogar
(1,3 horas menos) (Figura 8.9.). Los conyuges son quienes estan mas tiempo con otros miembros del
hogar. En ello también influye que los hijos tienen menos probabilidades que los cdnyuges de cohabitar
con la persona cuidada.

FIGURA 8.9.
Tiempo diario en el hogar y con otros miembros del hogar segun diferentes
grupos de poblacion (horas y décimas de hora)
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Nota: diferencias significativas al nivel 0,01 entre todos los subgrupos, salvo entre varones y mujeres en tiempo con otros miembros
del hogar. La media de tiempo en el hogar de hijos/as/nuerasfyernos es significativamente menor que la del resto de grupos al nivel
0,05. La media de tiempo con miembros del hogar de conyuges es significativamente mayor que la del resto de grupos al nivel 0,05.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Un aspecto particular de las relaciones sociales de los cuidadores es su vinculacion con entidades so-
ciales. Los cuidadores, los exentos y la poblacion general presentan similares porcentajes de pertenencia
a asociaciones: en torno a un 20% afirma formar parte de algun tipo de organizacion. Sin embargo,
el tipo de asociacionismo al que se adscriben es de diferente naturaleza® (Figura 8.10.). Los cuidadores

6) Esta informacion proviene de las siguientes preguntas de la EET (INE, 2003):

"P.23a. Durante las ultimas cuatro semanas, sin tratarse de empleo remunerado, /realizé alguna actividad como trabajo o
ayuda voluntaria para alguna organizacion, grupo o asociacion de las siguientes?

P23b. ¢Esta usted asociado a alguna organizacion, grupo o asociacion de los descritos en la pregunta anterior?”
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pertenecen con mayor frecuencia que la poblaciéon general a organizaciones religiosas, de asistencia
social, ayuda al anciano o primeros auxilios y de ciudadanos/vecinos. Se trata de entidades propias de
personas de mayor edad y con una cultura mas religiosa. A pesar de ello, los porcentajes de partici-
pacion son bajos, quiza porque la pregunta alude a trabajo o ayuda voluntaria cuando la relacion que
vincula a cuidadores y entidades es frecuentemente de otro tipo (recepcion de ayuda, grupos de apoyo,

etc.).
FIGURA 8.10.
Porcentaje de personas que participo en asociaciones el ultimo mes,
segun tipo de entidad
4
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8 Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).
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& C. EL SENTIMIENTO DE ESCASEZ DE TIEMPO
o
2 . . . .
=  Una de las cuestiones mas frecuentemente abordadas en la literatura sobre cuidado informal es el
§ impacto psicoldgico negativo de esta actividad sobre el cuidador (estrés, angustia, sobrecarga, etc.).
Para su medicion se han utilizado diferentes indicadores de caracter subjetivo. La EET contiene dos
286  preguntas que hacen referencia a la vivencia del tiempo individual. No se trata de indicadores dirigidos

directamente a observar el efecto del cuidado en el cuidador, sino de preguntas sobre el modo en que
los individuos perciben su tiempo diario. Son las siguientes (INE, 2003):

1. ¢Con qué frecuencia diria que se siente agobiado por las tareas que tiene que realizar normal-
mente?

2. ¢Piensa a menudo que el tiempo que emplea en realizar actividades diarias es demasiado corto
para todo lo que tiene que hacer?



La primera pregunta remite a la sensacion de agobio, cercana al concepto de estrés’. La sequnda alude
a la sensacion de escasez de tiempo para hacer frente a las demandas de realizacion de actividades,
que depende de la diversidad, intensidad ofy a la complejidad de las tareas. Los resultados de ambas
preguntas ofrecen matices diferentes y permiten contrastar con dos indicadores la validez de la infor-
macion obtenida.

Los cuidadores responden en mayor proporcion que el resto de grupos que se sienten agobiados muy
frecuentemente: el 20%, por el 11% de la poblacion general y el 7,8% de los exentos. Quienes viven en
hogares con personas mayores dependientes parecen percibir en menor medida el tiempo como escaso.
Esta diferencia se debe, muy probablemente, a la menor complejidad de los hogares en los que viven.
Los que menos perciben el tiempo como escaso son los exentos, a pesar de que, como se ha constatado,
suelen dedicar parte de su tiempo a trabajo remunerado.

Los cuidadores de personas con discapacidad severa demuestran sentirse agobiados con mayor fre-
cuencia que quienes cuidan personas con discapacidad moderada (Figura 8.11.), lo que apunta a que
la carga objetiva (cantidad de cuidado provista) tiene consecuencias relevantes en la carga subjetiva
(Montoro Rodriguez, 1999).

FIGURA 8.11.
Frecuencia con la que el cuidador se siente agobiado y percibe el tiempo como escaso,
segun nivel de discapacidad del receptor (%)
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Nota: la diferencia en frecuencia con que se siente agobiado es significativa al nivel 0,05; la diferencia en percepcion del tiempo
escaso es significativa al 0,10.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

7) La RAE define estrés como “tension provocada por situaciones agobiantes que originan reacciones psicosomaticas o
trastornos psicoldgicos a veces graves” (www.rae.es, 2007).
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Los cuidadores ocupados sienten agobio mas frecuentemente que los cuidadores no ocupados y que
el resto de la poblacion ocupada. Ello indica que la combinacion de trabajo en el mercado y cuidado de
una persona mayor dependiente genera un incremento del estrés mucho mas significativo que cuan-
do estas actividades se producen separadamente. En esta linea, una proporcion mayor de cuidadores
ocupados tiene una percepcion de tiempo escaso con respecto a los cuidadores no ocupados y a la
poblacion general ocupada (Figura 8.12.).

FIGURA 8.12.
Frecuencia con la se siente agobio y se percibe el tiempo como escaso,
segun grupo poblacional (%)
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Nota: las diferencias entre los cuidadores ocupados y no ocupados, y entre los ocupados de la poblacion general y los cuidadores
no ocupados son significativas al nivel 0,01.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Con respecto a los hombres cuidadores, las cuidadoras estan mas estresadas y perciben con mayor
frecuencia el tiempo como escaso. Esta vivencia informa sobre la diferente composicion del tiempo
cotidiano de unos y otros (Figura 8.13.), y estan probablemente relacionadas con la diferente ayuda
recibida por mujeres y hombres en el desarrollo del cuidado: como revelan los resultados del Capitulo 6,
los cuidadores varones tienen muchas mas probabilidades de recibir ayuda informal y de servicio do-
méstico que las cuidadoras.
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FIGURA 8.13.
Frecuencia con la que el cuidador se siente agobiado y percibe
el tiempo como escaso, segtin sexo (%)
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Nota: las diferencias son significativas al nivel 0,01.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

En relacion con el tamafio del hogar, los hogares en los que los cuidadores sienten menos agobio son
los de dos personas; la frecuencia con la que los cuidadores se sienten agobiados aumenta conside-
rablemente en los hogares de tres y cuatro personas (Figura 8.14.) debido a su mayor complejidad. En
concreto, los hogares de cuatro personas tienen mas probabilidades de contener nifios, por lo que los
cuidadores podrian estar sujetos a una doble demanda de cuidado. Ademas, estos hogares presentan
mayores niveles de ocupacion, lo que indica que los cuidadores (a) estan ocupados ofy (b) atienden
las actividades domésticas delegadas por quienes trabajan en el mercado. Los hogares de cinco y mas
personas presentan situaciones mas heterogéneas y de mas dificil interpretacion.
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FIGURA 8.14.
Frecuencia con la que el cuidador se siente agobiado y percibe el tiempo
como escaso, segtin tamafio del hogar (%)

Frecuencia con la que siente agobio Perciben el tiempo como escaso
100%
90% 1— — jg
80% +— 442 a4
200011583 49,0 R 35 o
60% |—| [ — 30 34,7
5000 — — - 25
400 +—F—— S 233 37,1 — 20
30%1+— 981 - 15
20% +— 10 1
32,6
oo -3 Eﬂ
0% T T T 0 . . .
2 3 4 56 mas 2 3 4 56 mas
[ casi nunca [ Algunas veces
B Muy frecuentemente

Nota: las diferencias son estadisticamente significativas al nivel 0,05.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

3. EL AUMENTO DE LAS ACTIVIDADES COMPLEMENTARIAS

Estudios previos han reclamado la necesidad de estudiar el grado de reparto de tareas en los hogares
(Duran, 2003). La distribucién de trabajo no remunerado (TNR) revela el modo en que los hogares se
organizan para responder a la demanda de cuidado. El analisis de los perfiles temporales muestra que el
cuidado informal tiene un importante efecto arrastre de otras actividades domeésticas, es decir, genera
una gran demanda de tiempo de dedicacion a tareas no directamente vinculadas al cuidado (cocinar,
limpiar, lavar, hacer gestiones, etc.).

Este apartado analiza la cantidad de TNR® que se desarrolla en los hogares cuidadores y el modo en
que se distribuye entre sus miembros, con el objetivo de conocer el nivel de sobrecarga de los cuidado-
res informales. Se ha considerado conveniente analizar el conjunto de TNR, debido a la imposibilidad
de diferenciar qué parte del mismo va dirigida a la atencién de la persona dependiente y cual no. Se
analiza la informacion procedente de la EET sobre 342 hogares y sus 900 miembros (367 cuidadores,
191 exentos y 342 personas mayores dependientes).

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO
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Los hogares cuidadores dedican un promedio de 9 horas diarias a trabajo no remunerado entre todos
sus miembros, 9,2 horas entre lunes y jueves y 8,7 los fines de semana. Conviene recordar que estos

8) Trabajo No Remunerado: “"tiempo dedicado actividades domésticas” mas “tiempo dedicado a cuidado informal”
EI TNR del hogar es la suma de la dedicacion de todos los miembros a estas actividades.



datos provienen de un diario de actividades que obliga a escoger solo una actividad en el periodo de
tiempo dado y cuyo limite son las 24 horas del dia. A diferencia del diario, la encuesta de actividades
puede superar ese limite y captar el tiempo dedicado a TNR, independientemente de que se realicen
otras actividades al mismo tiempo. Segun la encuesta de actividades de la EUTE 2003 (CSIC, 2003b), el
promedio de tiempo dedicado a TNR por los hogares espafioles ronda las 15 horas diarias.

El numero de personas que conviven en el hogar es determinante en la cantidad de TNR que se produce.
Los hogares con mas miembros requieren una mayor produccion de TNR para atender sus necesidades:
los hogares con 2 personas invierten un total de 7,3 horas, 10,3 los de 3, 11,2 los de 4 y 12,8 horas los
de 5 6 mas personas. Al mismo tiempo, por cada persona afiadida al hogar, se requiere un incremento
menor de tiempo dedicado a TNR: el TNR per capita se reduce progresivamente de las 3,7 horas diarias
en los hogares de 2 personas a las 2,3 horas en los de 5 ¢ mas. Dicho de otro modo: los incrementos
marginales de TNR disminuyen al aumentar el nimero de personas (Figura 8.15.).

FIGURA 8.15.
Tiempo de trabajo no remunerado diario total’ y per capita’
(horas y décimas de hora) de los hogares cuidadores, segiin tamafio del hogar
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(1) El trabajo no remunerado total del hogar es resultado de la suma del tiempo de trabajo no remunerado individual de todos
sus miembros.

(2) El trabajo no remunerado per cdpita del hogar es resultado de la division del trabajo no remunerado total del hogar entre el
numero de miembros del mismo.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Estos datos reflejan que en el hogar se producen economias de escala, en las que hay una disminucion
del coste de los medios (tiempo dedicado a trabajo doméstico, electricidad, etc.) a medida que aumenta
el volumen de produccion (personas del hogar). Aunque el tiempo de dedicacion al trabajo doméstico
tiene cierta elasticidad, esta constrefido por la frontera que suponen los ciclos temporales (dia, semana,
etc.) (Duran, 2003).
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Puede plantearse la hipotesis de que la cantidad de TNR total de los hogares cuidadores depende del
grado de necesidad de las personas dependientes. Con el fin de contrastarla, se ha realizado un analisis
para saber si el TNR del hogar varia en funcion del nivel de discapacidad y el estado de salud de los
mayores dependientes, en el que no se han hallado variaciones significativas. Ello sugiere que el TNR
total del hogar esta sujeto a un conjunto mas amplio de variables que la demanda de tiempo de un solo
miembro, aunque tenga especiales necesidades.

Los cuidadores realizan como promedio el 71,2% del total de TNR (actividades domésticas mas cuidado
informal) de sus hogares. Tres de cada cuatro cuidadores asumen mas de la mitad del TNR y casi un
tercio (el 31,1%) alcanzan el 100%. Los exentos del cuidado realizan individualmente un promedio del
13,7% del total de TNR de su hogar. El 80% de los exentos no llega al 25% y el 27,8% no dedica nada
de tiempo. Sélo el 2,8% de los exentos del cuidado realiza mas del 50%. Los datos revelan que el tiempo
dedicado a actividades domésticas esta muy concentrado en la misma persona que provee el cuidado
informal, en parte por su mayor vinculacién al hogar.

El tamafo del hogar es determinante en el reparto del TNR: cuantas mas personas conviven en el hogar
mas probabilidades hay de que el TNR esté mas repartido. Los cuidadores que viven solos con la persona
dependiente realizan el 829% del TNR, los que viven en hogares de tres y cuatro personas realizan como
promedio el 62% y desciende al 55% en los hogares de cinco o mas personas. A pesar de que la propor-
cion de tiempo de TNR que realiza el cuidador es menor con mas miembros en el hogar, este reparto no
es suficiente para reducir la cantidad de tiempo que dedica: el TNR del cuidador aumenta en una hora
diaria entre los hogares de 2 personas y los hogares de 4 y 5 6 mas (Figura 8.16.).

FIGURA 8.16.
= Horas y porcentaje del TNR del hogar realizado por el cuidador,
= segun tamafio del hogar
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Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).



Los cuidadores de personas con discapacidad severa asumen mas proporcion de TNR que quienes cui-
dan de mayores con discapacidad moderada (Figura 8.17.). No obstante, las personas dependientes
también contribuyen con la realizacion de una parte de las actividades domésticas del hogar: en los
hogares de dos personas, en los que Unicamente conviven cuidador y receptor, las personas depen-
dientes realizan el 18% del TNR. En estos hogares, los receptores de cuidados pasan de realizar un 28%
del TNR cuando experimentan una dificultad moderada a realizar el 13% cuando la discapacidad es
severa, lo que informa sobre la pérdida de capacidades para realizar AIVD cuando la dependencia se
agrava.

Los hombres cuidadores asumen un porcentaje mucho menor de TNR que las cuidadoras (Figura 8.17.).
En los hogares de dos personas, los cuidadores varones realizan dos tercios del TNR. En muchos casos
el otro tercio es desarrollado por sus esposas dependientes. Cuando son las mujeres las que cuidan,
realizan mas del 90% del TNR. La mayor distancia entre hombres y mujeres en la concentracion de
TNR se produce en los hogares de cuatro y cinco personas, donde ellas asumen mas del doble. Inde-
pendientemente del sexo, los cuidadores con mayor concentracion de TNR viven en hogares con mas
apoyo externo de familiares o amigos. Ello parece indicar que, cuando los cuidadores encuentran pocas
ayudas dentro del hogar, buscan apoyos procedentes de otros hogares.

FIGURA 8.17.
Porcentaje del TNR del hogar realizado por el cuidador,
segun nivel de dependencia del receptor, sexo del cuidador,
recepcion de ayuda remunerada y tamario del hogar
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Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

Los conyuges o parejas son quienes asumen mas proporcion de TNR del hogar, sequidos de los hijos/as,
nueras/yernos y, finalmente, de otros parientes o no emparentados. Las diferencias en la concentracion
de TNR entre sexos son muy pronunciadas independientemente del tipo de vinculo (Figura 8.18.). Las
mujeres cuyo marido es dependiente realizan el 85% del total de TNR, un 319% mas que los varones en
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la misma situacion. Las hijas/nueras que cuidan de alguno de sus progenitores realizan el 64% del TNR
en sus hogares, por el 25% de los hijos/yernos. La distancia se hace atin mayor entre aquellos con un
vinculo menos estrecho: las mujeres asumen el 43%, por un 11% de los varones.

FIGURA 8.18.
Porcentaje del TNR del hogar realizado por el cuidador,
segun relacion con el receptor y sexo
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Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

S Acontinuacion se desarrollan varios modelos de regresion multiple, con el fin de identificar los factores
<9E que se asocian a la concentracion de TNR en el cuidador para cada tipo de vinculo cuidador-receptor.
§ La variable dependiente es el porcentaje de TNR total del hogar realizado por el cuidador. La Tabla 8.5.
a muestra las variables independientes, sus categorias y los codigos asignados.
S
= TABLA 8.5.
§ Variables, categorias y codigos para el analisis de regresion multiple
de la concentracion de TNR en el cuidador
294

Variables Categorias (codigos)

Caracteristicas del receptor

Estado de salud Bueno o muy bueno (0), malo (0,5), muy malo (1)
Nivel de dificultad Moderada (0,5), severa (1)

Edad Continua




TABLA 8.5. (continuacion)

Caracteristicas del cuidador

Sexo Varon (0), mujer (1)

Edad Continua

Relacion con el empleo Ocupado/a (0), no ocupado (1)

Nivel educativo Sin estudios (0), primarios o equivalentes (0,5), secundarios o

superiores (1)

Caracteristicas del hogar

Ayuda informal de otros hogares No (0), si (1)

Ayuda remunerada No (0), si (1)

Tamafio del hogar continua

Nifios en el hogar No (0), si (1)

Ingresos per capita del hogar Hasta 300€ (0), 301-600€ (0,5), mas de 601€ (1)
Tamafo del municipio Hasta 10.000 (0), 10.000-100.000 (0,5), mas de 100.000 (1)

Las hijas/nueras cuidadoras que mas proporcion de TNR asumen no estan ocupadas, tienen nifios en
el hogar y reciben ayuda informal de otros hogares (Tabla 8.6., Modelo 1). A medida que aumenta su
edad se incrementa también la concentracion de TNR. Con respecto al tamafio del hogar se observa
la tendencia descrita: cuantas mas personas en el hogar, menor concentracion de TNR. EI modelo de
regresion multiple tiene una r-cuadrado de 0,313, lo que indica un ajuste aceptable.

El modelo de regresion multiple que explora la concentracion de TNR en los hijos/yernos cuidadores
selecciona como variables significativas: la relacion con el empleo, el tamafio del hogar vy las ayudas
remunerada e informal (Tabla 8.6., Modelo 2). La mayor concentracion de TNR de estos cuidadores esta
asociada con varones no ocupados que viven en hogares pequefios. Tanto la ayuda remunerada como
la ayuda informal estan fuertemente asociadas con hijos/yernos que soportan una alta concentracion
de TNR. El ajuste del modelo es muy bueno, lo que se refleja en el valor de la r-cuadrado: 0,644.

Las mujeres que cuidan de sus maridos dependientes asumen mas proporcion de TNR cuando la dis-
capacidad de éstos es severa y conviven pocos miembros en el hogar (en la mayoria de los casos solo
cuidador y receptor) (Tabla 8.6., Modelo 3).

Entre los varones que cuidan de sus esposas, los factores asociados a la concentracion de TNR son el ni-
vel de discapacidad de la persona dependiente y la ayuda informal de otros hogares (Tabla 8.6., Modelo
4). Los conyuges con mayor concentracion de TNR tienen mas probabilidades de recibir ayuda informal
de otros hogares, muy probablemente de sus hijas. Sorprende que el tamafio del hogar no sea relevante
en la proporcion de TNR que asumen estos cuidadores, lo que quiza sea debido precisamente al efecto
de la ayuda informal externa en los hogares de dos personas.
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Estos resultados revelan la importancia de la relacion con la actividad economica en la vinculacion
con el cuidado y las actividades domésticas. Ilgualmente, se confirma que la recepcion de ayudas ex-
ternas, tanto formales como informales, estan muy relacionadas con la sobrecarga temporal de los
cuidadores. En este aspecto, los hombres cuidadores reciben mas ayudas externas que las mujeres que
cuidan.

TABLA 8.6.
Modelos de regresion multiple sobre los factores asociados a la concentracion
de TNR en los cuidadores informales

Modelo 1. Factores asociados a la concentracion de TNR entre las hijas/nueras cuidadoras

Unstandardized Standardized
Coefficients Coefficients .
t Sig.
B Std. Error Beta
(Constant) 51,041 12,787 3,992 0,000
Relacion con el empleo 12,382 4947 0,225 2,503 0,014
Tamano del hogar -6,902 1,803 -0,382 -3,827 0,000
Ayuda informal externa 19,739 8,437 0,207 2,340 0,021
Nifios en el hogar 14,796 5,721 0,256 2,586 0,0M1
Edad 0,676 0,21 0,286 3,198 0,002
-
S N: 109
o
- R-cuadrado: 0,313
a
A Modelo 2. Factores asociados a la concentracion de TNR entre los hijos/yernos cuidadores
o
E - .
E Unstandardized Standardized
n Coefficients Coefficients .
o t Sig.
—
B Std. Error Beta
296
(Constant) 50,262 11,609 4,330 0,000
Relacion con el empleo 30,028 7,003 0,502 4,288 0,000
Tamafio del hogar -12,246 2,830 -0,508 -4,327 0,000
Ayuda remunerada 21,063 7,629 0,327 2,761 0,009

Ayuda informal 26,965 12,186 0,287 2,213 0,034




TABLA 8.6. (continuacion)

N:35

R-cuadrado: 0,644

Modelo 3. Factores asociados a la concentracion de TNR entre las cuidadoras conyuges

Unstandardized Standardized
Coefficients Coefficients t Sig.
B Std. Error Beta
(Constant) 102,497 7,095 14,447 0,000
Nivel de discapacidad 14,415 6,211 0,180 2,321 0,022
Tamario del hogar -11,791 1,753 -0,522 -6,725 0,000

N: 119

R-cuadrado: 0,321

Modelo 4. Factores asociados a la concentracion de TNR entre los cuidadores varones conyuges

Unstandardized Standardized
Coefficients Coefficients t Sig.
B Std. Error Beta
(Constant) 24,328 11,672 2,084 0,041
Nivel de discapacidad 39,159 14,916 0,307 2,625 0,011
Ayuda informal 19,134 7,649 0,293 2,502 0,015

N: 64
R-cuadrado: 0,241

Nota: categoria de referencia entre paréntesis.

4. CONCLUSIONES

El analisis sobre el tiempo de cuidado informal y las variables de las que depende una mayor o menor

dedicacion ha producido los siguientes resultados:

1. El promedio de tiempo dedicado a cuidados fisicos por los cuidadores de personas mayores de
64 afos es de 1,59 horas, con escasas diferencias entre sexos. Ello refleja que los hombres y

mujeres cuidadores dedican una cantidad muy similar de tiempo a cuidados fisicos.
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2. Existen importantes diferencias en la estimacién del tiempo de cuidado para mujeres y hom-
bres segun fuente. Segun la EUTE 2003 y la EAIME 2004, los hombres que cuidan dedican
mas tiempo que las mujeres. Estas diferencias reflejan que ambos sexos definen el cuidado
de manera diferente: los hombres son mas proclives a incluir en su valoracion las actividades
domésticas (no sélo cuidados fisicos) que realizan para la persona dependiente, puesto que se
trata de tareas que antes no realizaban. Es mas probable que las mujeres estén acostumbradas
a realizar las tareas domésticas y solo consideren como cuidado las nuevas actividades surgidas
por la dependencia, es decir, los cuidados fisicos directos.

3. Los cuidadores conyuges dedican mas tiempo que otros familiares que cuidan (1,7 y 1,4 horas,
respectivamente), dado que tienen una relacion mas estrecha y suelen convivir con la persona
dependiente.

4. Los ocupados dedican menos tiempo que los no ocupados (1,3 y 1,7 horas, respectivamente),
debido a sus mayores limitaciones temporales y a que disponen de otro tipo de recursos, como
los servicios privados.

5. El tiempo de cuidado aumenta progresivamente con la edad del cuidador, desde las 1,1 horas
de los menores de 29 afios hasta las 1,9 horas en el grupo entre 65y 74 afos. Es previsible que
los cuidadores mayores se ocupen también de personas con mayores dificultades que requieren
mas atencion, y que los miembros mas jovenes del hogar realicen tareas puntuales y de apoyo
que requieren menos tiempo.

6. Los cuidadores que viven en hogares con mayores ingresos dedican menos tiempo al cuidado in-
formal (1,7 horas los cuidadores de hogares de 600€ per capita o menosy 1,4 horas los de 600€
6 mas), previsiblemente porque sustituyen parte del cuidado por servicios de cuidado privados.

7. Los cuidadores que viven en municipios mas pequefos dedican menos tiempo que quienes vi-
ven en ciudades de mayor tamafio: 1,8 horas en ciudades de mas de 100.000 habitantes, 1,6 en
poblaciones entre 10.000 y 100.000 habitantes, y 1,3 horas en localidades de menos de 10.000
habitantes. Ello sugiere que el cuidado estda mas repartido en estas zonas.

8. Es mas frecuente que el cuidado informal se desarrolle durante las primeras horas de la ma-
fana y, aunque de manera mas diversificada, también durante las horas centrales de la tarde.
Las primeras horas de la mafiana constituyen el momento en que los mayores se levantan, se
visten y se asean tras la noche, por lo que es muy probable que necesiten ayuda para desarrollar
alguna de estas actividades.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO
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9. Los cuidadores de personas con discapacidad severa proveen ayuda durante las ultimas horas
del dia con mayor frecuencia que el resto, lo que refleja una mayor continuidad en las deman-
das de atencion.

10. Las mujeres mantienen un ritmo del cuidado mas o menos constante a lo largo del dia, mientras
que los hombres concentran la mayor parte del cuidado durante la mafana. Ello refleja que los



1.

varones cuidan fundamentalmente cuando se jubilan y que reciben ayuda de otros familiares
durante la tarde, fundamentalmente de sus hijas.

El 9% de los cuidadores proveen algo de cuidado de madrugada, revelando importantes interfe-
rencias en el descanso de algunos cuidadores. Los hijos tienen mas probabilidades de cuidar de
madrugada que los conyuges, quiza debido a la mayor dependencia de quienes cuidan.

Los principales hallazgos sobre el uso del tiempo de quienes conviven con personas mayores depen-
dientes son los siguientes:

12.

13.

14.

15.

16.

17.

El perfil temporal del cuidador se define por una intensa dedicacion a actividades domésticas
y por la escasez de tiempo de trabajo remunerado y desplazamientos. El cuidado informal su-
pone aproximadamente el 27% del total de tiempo dedicado a actividades domésticas por los
cuidadores. Los cuidadores dedican mas tiempo a medios de comunicacién, y menos al ocio y
la recreacion que el resto de la poblacién, algo en lo que también influyen su edad y situacion
laboral. EI perfil temporal de cuidadores y exentos es muy diferente. Estos ultimos dedican casi
tres horas y media mas a trabajo pagado y cuatro horas y media menos a actividades domés-
ticas que los cuidadores.

Los hombres cuidadores responden a la demanda de cuidado fundamentalmente a través de
cuidados fisicos directos, y en mucha menor medida a través del apoyo en actividades domés-
ticas, mientras que las mujeres atienden ambos tipos de necesidades.

Existen grandes diferencias en el uso del tiempo de los cuidadores segun sexo: las cuidadoras
dedican mas del doble de tiempo a actividades domésticas que los cuidadores (5,4 y 2,5 horas,
respectivamente), y éstos disponen de casi 5 horas diarias de tiempo libre, 2 horas mas que las
cuidadoras.

Muchas personas dependientes no pueden quedarse solas. Ello obliga a los cuidadores a per-
manecer mucho tiempo en el hogar, existiendo una relacion significativa entre el nivel de
discapacidad y el tiempo que pasa el cuidador en el hogar. Cuando salen, los cuidadores suelen
tener que buscar un sustituto que supervise a la persona dependiente o pueden dejarla sola,
asumiendo en muchos casos sentimientos de culpa, ansiedad vy estrés. La falta de libertad que
supone este alto grado de confinamiento en los limites del hogar tiene intensas repercusiones
psicologicas y sociales, que van asociadas a un aumento de la percepcion de carga.

Las cuidadoras conyuges que cuidan de maridos con dependencia severa son el grupo que mas
tiempo pasa en sus hogares. Muchas de ellas viven en hogares poco accesibles, tienen proble-
mas de salud y sus redes sociales son reducidas, lo que configura una realidad oculta a ojos de
los ciudadanos “activos" y de los policy-makers. Esta invisibilidad conlleva una mayor fragilidad
social y una mayor vulnerabilidad a la marginacion en el mas estricto sentido de la palabra: les
obliga a permanecer en el margen de la sociedad y de las politicas publicas.

Tener a cargo un mayor dependiente supone incrementar el tiempo dedicado a actividades
domésticas (sin contabilizar el cuidado) un 50% entre los cuidadores ocupados, lo que refleja la
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gran capacidad de arrastre de otras tareas que tienen las situaciones de dependencia. El tiempo
dedicado a trabajo pagado se reduce aproximadamente un 27% 'por efecto del cuidado’, lo que
revela los intensos costes en el empleo. El tiempo libre se reduce un 15% vy los desplazamientos
fuera del hogar un 33%.

El cuidado informal tiene importantes consecuencias en la vivencia del tiempo cotidiano. Los hallazgos
mas relevantes al respecto son los siguientes:

18. El cuidado de una persona mayor dependiente tiene como consecuencia un mayor sentimiento
de agobio y una mayor conciencia del tiempo como recurso escaso. La intensidad del cuidado y
una mayor diversidad de demandas de tiempo (otros miembros del hogar, empleo, etc.) son los
principales elementos que promueven el malestar de los cuidadores con su uso del tiempo.

19. El mayor nivel de discapacidad de los receptores parece ser un factor importante en el aumen-
to de la sensacion de agobio de los cuidadores. Ello indica que la carga objetiva tiene efectos
relevantes en la percepcion de carga subjetiva.

20. Loscuidadores ocupados estan significativamente mas estresados que los cuidadores no ocupa-
dos. La combinacion de empleo y cuidado aumentan significativamente la sensacién de agobio,
en comparacion con la realizacion de estas actividades por separado.

21. Las cuidadoras manifiestan una mayor percepcion de agobio y de tiempo escaso que los hom-
bres que cuidan, probablemente porque se ocupan de personas con mas necesidades, han de
atender a un mayor numero de actividades (otras actividades del hogar, cuidado de nifios,
empleo, etc.) y, como se ha puesto de manifiesto en capitulos anteriores, reciben menos apoyos
externos que los hombres.

o
2 Enrelacion con la cantidad y reparto del trabajo no remunerado en los hogares cuidadores, cabe des-
é tacar los siguientes resultados:
g 22. Los hogares cuidadores dedican un promedio de 9 horas al dia a trabajo no remunerado (TNR)
A entre todos sus miembros. Los hogares con mas miembros dedican mas tiempo a TNR, pero por
= cada persona afiadida al hogar se requiere un incremento menor de TNR. La cantidad de TNR
= de los hogares cuidadores no depende directamente del nivel de dependencia de la persona
(Va)
S mayor.

300 23. Los cuidadores concentran aproximadamente el 719% del TNR de todo el hogar. Esta cifra varia

segun el tamafo del hogar, pero incluso en los hogares de 5 6 mas personas la cifra no baja
del 559% del total de TNR. Las mujeres cuidadoras acumulan mucho mas TNR que los varones
cuidadores. En los hogares en los que conviven unicamente cuidador y receptor, las mujeres
acumulan mas del 90% del TNR, mientras que los hombres en la misma situacion realizan el
67% del mismo.

24. Se ha observado una relacién positiva entre la concentracion de TNR en el cuidador vy la recep-
cion de ayudas externas, tanto remuneradas como no remuneradas. Los varones tienen mas



25.

probabilidades de recibir ayuda (pagada e informal) que las mujeres. No obstante, a medida que
las hijas cuidadoras concentran TNR, también aumenta la probabilidad de que reciban ayuda
informal externa.

Existe una nitida division de responsabilidades entre los miembros del hogar. Se encarga del
cuidado quien se ocupa del resto del trabajo del hogar. Estos resultados refuerzan la idea de que
los miembros del hogar se especializan en actividades de mercado o en actividades del hogar
con el fin de ser mas eficientes (obtener mas utilidad) en la produccion de bienes y servicios
(Becker, 1981). No obstante, la teoria de la especializacion productiva en el hogar no sirve para
explicar por qué en algunos hogares, disponiendo hombres y mujeres del mismo tiempo ajeno
al trabajo pagado, las mujeres dedican mas tiempo a actividades domésticas (productivas) y los
hombres a tiempo libre (no productivo). Existen serias dudas sobre si esta eleccion es la mas
eficiente para las mujeres y para el hogar vy, sobre todo, si se trata de una organizacion justa
para ambos sexos. Lo que parece esconderse detras de estas diferencias son cuestiones sociales
y culturales, que arrojan dudas sobre la validez de |a teoria que afirma que los hogares se orga-
nizan Unicamente siguiendo criterios racionales de busqueda de la eficiencia econémica.
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Capitulo 9. Motivaciones y satisfaccion
ante el cuidado






El modo en que el cuidador informal experimenta el cuidado es determinante en su calidad de vida e
influye de manera importante en la relacion con la persona cuidada. Hasta ahora, este trabajo ha estu-
diado el cuidado informal como una actividad mensurable y cuantificable; este capitulo aborda algunos
aspectos subjetivos de la experiencia del cuidado informal, especialmente las motivaciones que mueven
al cuidado y la percepcion de carga y satisfaccion.

Aunque la mayoria de aportes en este campo proceden de investigaciones cualitativas, la metodologia
de encuesta también ha sido utilizada con éxito. La aproximacién desde la metodologia cualitativa
permite una mayor profundidad en la interpretacion de los resultados; sin embargo, la encuesta ofrece
informacion representativa y permite establecer relaciones estadisticamente significativas entre las va-
riables. Este capitulo analiza datos procedentes de la Encuesta de Apoyo Informal a Mayores en Espafia
(IMSERSO, 2004a) y de la Encuesta CSIC sobre Trabajo No Remunerado en la Comunidad de Madrid 2005
(CSIC 2005). Sus objetivos principales son los siguientes:

1. Conocer las principales motivaciones de los cuidadores informales para cuidar, e identificar los
factores que se relacionan con cada una de ellas, a través de la metodologia de encuesta.

2. Analizar el modo en que los cuidadores evaluan la situacion de cuidado a través de los concep-
tos de carga y satisfaccion.

1. MOTIVACIONES PARA EL CUIDADO

A. LAS RAZONES DEL CUIDADOR

Para cubrir el primer objetivo se utiliza informacion procedente de dos preguntas contenidas en la
Encuesta de Apoyo Informal a los Mayores en Esparia 2004 (EAIME), realizadas a cuidadores informa-
les de personas mayores de 64 afios. Los resultados deben ser interpretados con cautela, debido a la
amplitud de las categorias y a la posibilidad de que las respuestas contengan cierto sesgo debido a la
deseabilidad social.

Se asumen como premisas tedricas los principios de la Teoria del Intercambio Social. De acuerdo con
éstos, las decisiones de los cuidadores son racionales, es decir, dependen de la valoracion subjetiva de
los costes y beneficios que se esperan obtener. En la evaluacion de los resultados de sus decisiones, los
cuidadores valoran como una recompensa el bienestar de sus familiares (altruismo) y como costes cual-
quier quiebra en las normas de reciprocidad familiar. Asimismo, en la familia existen relaciones de poder
y dependencia. Hipotéticamente, quienes trabajan para el mercado tienen mayor poder que el resto en
las atribuciones relativas al cuidado, pues disponen de alternativas socialmente aceptadas.

Los cuidadores afirman generalmente que cuidan por iniciativa propia (62,1%), aproximadamente uno
de cada cuatro (23,4%) lo hace por decision familiar, un 8,9% considera que era la Unica persona que
podia hacerlo y un 4,9% indica que lo hace porque se lo pidi6 la persona que recibe los cuidados. El
0,6% no sabe o no contesta. A primera vista, la mayor parte de los cuidadores asume este papel tras una
decision basicamente individual. Sin embargo, un porcentaje elevado, el 36,4%, lo hace tras un proceso

MOTIVACIONES Y SATISFACCION ANTE EL CUIDADO
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LOS TIEMPOS DEL CUIDADO
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que no depende Unicamente de su decision individual, y que implica a la familia, al receptor o deriva de
que no haya otras personas disponibles.

Las razones para cuidar se distribuyen de manera parecida entre varones y mujeres, aunque se aprecian
algunas diferencias significativas (Figura 9.1.). Mientras que el porcentaje de mujeres y hombres que
cuidan por iniciativa propia es similar, proporcionalmente hay muchas mas mujeres que hombres que
cuidan a consecuencia de una decision familiar (el 25%, frente al 16% de los varones). Por su parte, el
porcentaje de hombres que cuida porque eran los tnicos que podian dobla al de mujeres (15% frente a
800). Las situaciones en las que los cuidadores reciben la demanda directamente del receptor presentan
similar proporcion segun sexo.

Las mujeres se encuentran sometidas en mayor medida a las demandas del resto de familiares. Una de
las razones basicas por las que las mujeres asumen el rol de cuidador es la presion de la familia, mucho
més presente que en el caso de los varones. Estos, por su parte, cuidan cuando "no les queda mas re-
medio”, es decir, cuando la red social es reducida y son las Unicas personas disponibles.

A medida que aumenta la edad del receptor y su grado de dependencia, disminuye la propia iniciativa
de los cuidadores y aumenta la participacion de la familia en la toma de decisiones (Figura 9.1.). Los
receptores de edades mas avanzadas tienen mas probabilidades de haber perdido al conyuge, con lo
que la participacion en el cuidado de los hijos u otros familiares aumenta. La desaparicion de uno de los
conyuges fuerza una toma de decisiones compartida entre los familiares mas cercanos.

FIGURA 9.1.
Razon para cuidar segun sexo del cuidador y edad del receptor (%)
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70 67.8
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[l Por iniciativa propia [ Por decision familiar
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|:| No sabe
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Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Apoyo Informal a las Personas Mayores en Esparia (IMSERSO,
2004a).



Se han construido cuatro modelos de regresion logistica, uno para cada categoria de la variable depen-
diente (elige esa razdn/elige otras), y se han incluido en el modelo todas las variables independientes.
Las categorias correspondientes a cada una de estas variables, asi como las categorias de referencia
para interpretar los modelos de regresion logistica se presentan en la Tabla 9.1. Los resultados del ana-
lisis de regresion logistica se resumen en la Tabla 9.2. y se sintetizan en la Figura 9.2.

TABLA 9.1.
Variables y categorias asignadas a cada variable (categorias de referencia indicadas en negrita)
en el modelo de regresion logistica de las razones para cuidar

Grupos de variables Categorias

Razones para cuidar Otras razones

Cada razon

Caracteristicas del receptor

Edad
Sexo
Nivel de dificultad

Ingresos del receptor

65-74, 75-84, 84+
Hombre, mujer
Leve, moderada, severa

300-, 300-600€, +600€

Caracteristicas del cuidado

Tipo de relacion cuidador-receptor

Edad
Sexo

Situacion socioecondmica

Nivel de estudios

Numero de miembros del hogar del cuidador

Menores en hogar del cuidador

Esposa/o o compafiero, hija o hijo, nuera o yerno, nieta
o nieto, otro familiar, otros

40-, 40-49, 50-59, 60-69, 70+

Hombre, mujer

Ocupadajo, jubilada/o, tareas del hogar, desempleada/o
o estudiante

Sin estudios, estudios primarios (hasta 12 afios), estudios
secundarios (hasta 16), estudios secundarios (hasta 18),
estudios postsecundarios

102,304, 5+
Si/no

Caracteristicas del cuidado

Tipo de cuidado

Horas diarias de cuidado
Afos de cuidado
Corresidencia

Apoyo de otros familiares

Cuidado formal (publico y privado)

Unica ayuda, ayuda principal, ayuda secundaria
0-3, 3-6,6-12, 12+

2-,2-4,4-8, 8+

Si/no

Si/no

Si/no

MOTIVACIONES Y SATISFACCION ANTE EL CUIDADO
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TABLA 9.2.
Modelos de regresion logistica para las razones por las que se cuida

Por decision familiar (ref: resto de razones) Sig. Odds ratio

Sexo del cuidador (ref: vardn)

Mujer 0,030 1,970
Relacion cuidador-receptor (ref: Esposa/o o compariero) 0,004
Hija o hijo 0,007 3,010
Nuera o yerno 0,000 5,010
Nieta/o 0,709 0,730
Otro familiar 0,007 4,090
Otros 0,567 2,180
Apoyo de otros familiares (ref: No) 0,010 1,770
Miembros del hogar (ref: 1 0 2) 0,006
304 0,002 2,560
5+ 0,004 2,550
Tipo de cuidado (ref: tnica ayuda) 0,007
Ayuda principal 0,014 1,620
Ayuda secundaria 0,006 2,380
Constant 0,000 0,010
R-cuadrado de Nagelkerke: 0,154
Por iniciativa propia (ref: resto de razones) Sig. Odds ratio
‘é Nivel de dificultad (ref: leve) 0,007
= Moderada 0,107 1,540
e Severa 0,649 0,900
ﬁ Relacion cuidador-receptor (ref: Esposa/o o compariero) 0,004
£ Hijaohio 0,110 0,720
E Nuera o yerno 0,000 0,360
§ Nieta/o 0,901 1,060
Otro familiar 0,008 0,390
308 Otros 0,309 0,420
Constant 0,006 2,160
R-cuadrado de Nagelkerke: 0,044
Porque era la tnica persona que podia (ref: resto de razones) Sig. Odds ratio
Edad del receptor (ref: 65-74) 0,013
75-84 0,018 0,510

85+ 0,007 0,420



TABLA 9.2. (continuacion)

Horas diarias de cuidado (ref: 0-3) 0,006

3-6 0,349 2,780
6-12 0,028 9,710
12+ 0,033 8,970
Miembros del hogar (ref: 16 2) 0,002

304 0,003 0,420
5+ 0,003 0,370
Constant 0,004 0,050
R-cuadrado de Nagelkerke: 0,115

Porque el receptor se lo pidid (ref: resto de razones) Sig. Odds ratio
Nivel de dificultad (ref: leve) 0,008

Moderada 0,006 0,240
Severa 0,005 0,290
Relacion cuidador-receptor (ref: Esposa/o o compariero) 0,001

Hija o hijo 0,440 1,580
Nuera o yerno 0,013 5,480
Nieta/o 0,031 6,450
Otro familiar 0,024 5,030
Otros 0,004 25,280
Cuidado formal (ref: si) 0,050 2,190
Menores en hogar cuidador (ref: no) 0,032 0,350
Afos de cuidado (ref: 0-2) 0,017

2-4 0,520 1,800
4-8 0,035 6,540
8+ 0,194 3,170
Constant 0,000 0,020

R-cuadrado de Nagelkerke: 0,164

N: 805.

Nota: categoria de referencia entre paréntesis.

De acuerdo con el analisis (Tabla 9.1.), las mujeres tienen aproximadamente el doble de probabilidades
que los varones de cuidar como consecuencia de una decision familiar. El modelo no selecciona como
significativa la situacion laboral del cuidador, muy relacionada con el sexo. Esto implica que (1) la va-
riable sexo tiene mayor relevancia que la situacion laboral y que (2) no es posible evaluar con precision
la importancia de la situacion laboral, pues su relacion queda oculta por (e incluida en) la influencia del

sexo en el modelo.

MOTIVACIONES Y SATISFACCION ANTE EL CUIDADO
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El conyuge o la pareja del receptor tienen menos probabilidades que el resto de familiares de cuidar a
consecuencia de una decision familiar. Quienes cuidan por decision familiar suelen ser hijas/os o nue-
rasfyernos, es decir, personas de una generacion posterior a la del receptor, por lo que cuidan a personas
de edades mas avanzadas. Eligen mas esta respuesta quienes viven en hogares de 3 6 mas personas y
cuentan con otros apoyos familiares en el cuidado (no proveen ellos solos todo el cuidado que el recep-
tor necesita). Esto sugiere que la toma de decisiones colectiva esta relacionada con un mayor reparto
de la carga de cuidado.

Suelen cuidar por iniciativa propia quienes se ocupan de alguien con menos problemas para desarrollar
su vida diaria. Los conyuges o parejas eligen esta categoria mas frecuentemente que nueras/yernos u
otros familiares debido a que son quienes tienen la obligacion legal y social de hacerlo y a que son los
primeros en el orden de prioridades de quienes demandan la ayuda (Pérez Ortiz, 2006).

Es mas probable que consideren que eran las Unicas personas que podian cuidar quienes dedican mas
de 6 horas (en relacion con quienes dedican menos de 3), cuidan a personas entre 65y 74 afios y viven
solos o con otra persona. La relacién entre esta respuesta y el tiempo diario de cuidado indica que,
aunque se trate de receptores mas jovenes (65-74 aios), son personas que generan una intensa carga
de trabajo no remunerado. Estos cuidadores probablemente conviven con el receptor de cuidado, lo que
puede favorecer la percepcion de que no hay mas personas disponibles.

La participacion del receptor en la toma de decisiones con respecto a su propio cuidado ha sido esca-
samente estudiada por la literatura. Muchas investigaciones omiten la cuestién, y en ocasiones parece
que, bien la familia o bien el receptor, deciden unilateralmente quién sera la persona que se encargue
del cuidado. De acuerdo con nuestro analisis, los receptores participan activamente en esta decision
cuando tienen un nivel de dificultad leve, no reciben apoyo formal, los cuidadores no son el conyuge/
pareja o los hijos y no conviven con menores.

El nivel de dificultad es la condicidn de posibilidad para que el receptor participe en la decisién sobre su
cuidado. Los receptores con dificultad severa vy, por tanto, con menor autonomia personal, encuentran
también mayores dificultades para tomar decisiones sobre su propio bienestar. Es previsible que las
personas mas autonomas utilicen menos cuidado formal, lo que también se refleja en el modelo.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO

La relacion de parentesco entre cuidador y receptor es importante para entender por qué la persona
dependiente demanda ser cuidado por alguien en particular. Cuando hay mayor cercania de parentesco
no es necesario que la persona dependiente solicite ser cuidada por nadie; su conyuge o sus hijas/os
suelen hacerlo directamente. En Espafia, tanto las normas familiares de reciprocidad como los signifi-
cados asociados al género son fuertes y acttian para que se produzca el cuidado por quien corresponde
socialmente, generalmente mujeres e hijas. Aunque en otros paises también existen intensos senti-
mientos de obligacién, en Espafia desembocan en la practica del cuidado con mayor frecuencia, debido
fundamentalmente a la escasez de servicios o de otros recursos personales (Bazo & Ancizu, 2004: 71).
Por otro lado, los casos en los que se cuida por demanda directa del receptor parecen cristalizar en una
relacion de cuidado mas duradera
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FIGURA 9.2.
Factores asociados a las razones por las que se cuida
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Fuente: elaboracion propia.

B. LAS ALEGACIONES DE LOS QUE NO CUIDAN: LA DEPENDENCIA DERIVADA

Segun la EAIME 2004, el 31,8% de los cuidadores entrevistados declard no recibir ayuda de otros fami-
liares en la provision de cuidados'. El andlisis de las razones por las que estos cuidadores consideran
que no reciben ayuda de sus familiares ofrece algunas claves para entender los mecanismos que se
ponen en marcha en la familia para atender las necesidades de un miembro con discapacidad. Se trata
del proceso por el que la dependencia se deriva o asigna a unas personas concretas de la red social.

MOTIVACIONES Y SATISFACCION ANTE EL CUIDADO

1) La proporcion de hombres y mujeres que recibe apoyo de otros familiares es muy similar, lo que contrasta con los
resultados de otras fuentes analizadas en este trabajo.
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El 27,4% de los cuidadores que no recibieron ayuda de otros familiares afirma que no necesita ayuda de
nadie mas porque se vale solofa, el 35,4% indica que no recibe ayuda de otros familiares porque tienen
mucho trabajo, el 23,4% afirma que lo hace porque otros no quieren o porque consideran que debe
hacerlo élfella y el 13,8% sefala que los otros familiares viven lejos. Pueden considerarse como razones
mas objetivas la situacion laboral y la distancia geografica, y mas subjetivas aquellas que aluden a lo
que piensan los demds (no quieren o piensan que debo hacerlo yo). Desde el punto de vista de la rela-
cion de cuidado, estas ultimas aportan informacion indirecta sobre presiones y conflictos en el proceso
de toma de decisiones en la familia.

La principal diferencia entre las alegaciones a hombres y mujeres cuidadores reside en la justificacion
laboral. Las mujeres declaran en un 38% de los casos que no reciben ayuda porque el resto tiene mu-
cho trabajo, mientras que sélo el 18,2% de los hombres elige esta respuesta (Figura 9.3.). Detras de
esta razon esta la diferente relacion con el empleo de hombres y mujeres (mas hombres vinculados al
mercado y mas mujeres al hogar), asi como las normas sociales implicitas sobre el papel que debe jugar
cada género en la familia y en el mercado. Los varones responden en mayor medida que otros no cuidan
porque viven lejos o porque no quieren o creen que debe hacerlo él2 Ambos sexos responden en igual
proporcion que no reciben ayuda de otros porque se valen solos (27,3%).

La justificacion laboral aparece con mayor frecuencia cuando las necesidades de la persona dependien-
te son mayores. En estos casos, la justificacion de la distancia geografica o la autosuficiencia (“yo sola/o
puedo”) se reduce. Parece que, cuando la demanda de tiempo de cuidado es mayor, los familiares con
empleo utilizan su trabajo como justificacion para no cuidar, pues se trata de una razén “objetiva” a
ojos de cuidadores y familiares.

Entre los hijos/as y a medida que aumenta el nivel de estudios de los cuidadores, se reduce la probabi-
lidad de responder “porque tienen mucho trabajo” y aumenta considerablemente “no quieren o creen
que debo hacerlo yo" El coste de oportunidad es mayor entre quienes tienen un nivel formativo mas
elevado, por lo que su evaluacion del cuidado informal es diferente. Es mas probable que los cuidadores
con niveles de estudios mas bajos asuman que su dedicacion al cuidado tiene un menor coste que el
de otros familiares vinculados al mercado. En cambio, los cuidadores con mayor nivel de estudios, que
probablemente tienen empleo, consideran que su situacion no depende tanto del empleo de los demas
como de una dejacion consciente de responsabilidades.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO

Al igual que en el apartado anterior, se han realizado cuatro modelos de regresion logistica con el fin
de integrar el conjunto de variables independientes en el analisis de las razones por las que otros fa-
miliares no colaboran en el cuidado. Las variables identificadas como significativas son las presentadas
anteriormente: el sexo del cuidador, el nivel educativo del cuidador y el nivel de dificultad del receptor.
Los resultados mas detallados de estos modelos se presentan en el Anexo®.
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2) El numero de varones que responden a esta pregunta es de 42, por lo que es necesario interpretar estos resultados
con cautela.
3) Tablas A.8.1.- A.8.5.



FIGURA 9.3.
Razones por las que otros familiares no cuidan, segtin sexo del cuidador,
nivel de discapacidad del receptor y nivel de estudios del cuidador (%)
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Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Apoyo Informal a las Personas Mayores en Espania (IMSERSO,

2004a).

Se observa cierta coherencia entre las razones por las que se cuida y las que aducen otros familiares
para eludir el cuidado. Quienes cuidan por iniciativa propia son quienes mas aseguran que se valen
solos para cuidar (Figura 9.4.). Por otro lado, casi la mitad de quienes cuidan por decision familiar no
recibe apoyo “porque otros tienen mucho trabajo” Ello indica que las razones laborales son argumentos
frecuentemente utilizados en la negociacion familiar cuando se discute sobre quién debe cuidar. Final-
mente, aquellos que afirman que eran los Unicos disponibles tienen mas probabilidades de responder

que el resto no cuida porque viven lejos*.

MOTIVACIONES Y SATISFACCION ANTE EL CUIDADO

4) Lainterpretacion de la columna referente a "porque lo pidio ella” debe realizarse con cautela debido al exiguo numero

de casos (n=21).
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FIGURA 9.4.
Razon por la que otros familiares no cuidan,
segun razon por la que cuida el cuidador
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Nota: Chi-cuadrado de Pearson (0,05% de significacion bilateral)=0,018.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Apoyo Informal a las Personas Mayores en Esparia (IMSERSO,
2004a).

La encuesta realizada en 1994 por el Centro de Investigaciones Socioldgicas (Estudio CIS 2.117) para el
entonces Instituto Nacional de Servicios Sociales (INSERSO) permite una aproximacion a la evolucion
de los motivos del cuidado a personas dependientes en Espafia. El contraste de aquellos datos con los
actuales (EAIME 2004) muestra pequefias variaciones en esos diez afios (Tabla 9.3.). Las mayores dife-
rencias se observan en el aumento de 6 puntos porcentuales del cuidado por decision familiar y en la

Q reduccion también en 6 puntos del cuidado "porque era la Unica persona que podia” En cualquier caso,
= las diferencias no son abultadas y deben interpretarse con precaucion.
)
pum—
= TABLA 9.3.
§ Razon por la que se asume el cuidado de una persona mayor dependiente.
= Afios 1994 y 2004
=
(Va)
Q 1994 2004
314 Porque me lo pidio la persona dependiente 5 5
Por iniciativa propia 59 62
Por decision familiar 17 23
Porque era la Unica persona que podia 15 9
No sabe 4 1
Total 100 100

Fuente: Encuesta de Apoyo Informal a las Personas Mayores en Esparia (IMSERSO, 2004a) y Estudio 2.117 (CIS-INSERSO, 1994).



2. LAS PERCEPCIONES DE CARGA Y SATISFACCION
CON EL CUIDADO

A. EL CONCEPTO DE CARGA DE CUIDADO

Uno de los objetivos més frecuentes de la investigacién sobre cuidado informal ha sido la gradacion
de sus impactos negativos en la vida de los receptores y de su red social. Esos impactos negativos se
han tratado de estimar a través del concepto de carga de cuidado®. Cargar es, en su primera acepcion,
"poner o echar peso sobre alguien". En nuestro caso, esta idea remite a alguien que soporta "el peso”
que significa el cuidado de otra persona. Otra de las acepciones atribuye al verbo cargar un componente
de obligatoriedad: “"Imponer a alguien o a algo un gravamen, carga u obligacion” En el caso del cuidado
informal, no sélo se soporta un peso, sino que se hace como resultado de una imposicion (moral, social,
legal 0 economica).

El concepto de carga emergio como una nocion unificadora compartida por diferentes grupos de cuida-
dores de personas mayores (Kahana & Young, 1990), para aludir al conjunto de consecuencias negativas
que el cuidado de una persona dependiente tiene para el cuidador (Bover, 2004). En la actualidad, este
concepto se ha generalizado y es de uso corriente tanto entre los expertos como entre la poblacion
general. Es posible que los cambios sociales y econdmicos de las ultimas décadas (acceso de la mujer
al mercado laboral, externalizacion de bienes y servicios en los hogares, movilidad, transformaciones
demograficas, etc.) sean los causantes de que cada vez mas se asocie el cuidado informal (a mayores
y ninos) con la idea de carga. La utilizacion de este concepto también se ha diversificado y refinado,
y aunque hace tres décadas era frecuente hablar de carga en general, hoy los investigadores suelen
distinguir entre carga subjetiva y objetiva, y han propuesto diferentes instrumentos para la medicion
de cada una de ellas.

Montgomery et al. (1985) hablan de carga objetiva como la cantidad de interrupciones o cambios en
los distintos aspectos de la vida y el hogar de los cuidadores debidos a su actividad de cuidado. Dwyer
et al. (1994) definen la carga de manera similar, como una interrupcion en las rutinas diarias, en las
relaciones sociales y en otras actividades, como resultado del cuidado. En ambos casos el centro de
la definicion es la interrupcion o perturbacion que supone esta actividad en la vida cotidiana. Como
ejemplo, se muestra el indicador que utilizaron estos investigadores para medir la carga objetiva (Mont-
gomery etal., 1985) (Tabla 9.4.).

5) Eninglés, la carga del cuidador ha sido conceptualizada como caregiver burden o caregiver strain.
6) www.rae.es, 2007.

MOTIVACIONES Y SATISFACCION ANTE EL CUIDADO
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TABLA 9.4.

Escalas de carga objetiva y subjetiva (Montgomery, 1985)

Carga objetiva

Carga subjetiva

. Cantidad de tiempo para ti mismo.
. Cantidad de privacidad.

. Cantidad de dinero para enfrentarte a los
gastos.

. Cantidad de libertad personal.

. Cantidad de energia.

. Cantidad de tiempo que inviertes en
actividades recreativas o/y sociales.

. Cantidad de actividades vacacionales y viajes.

. Relacion con otros miembros de la familia.

. Salud.

. Siento pena por el envejecimiento de mi pariente.
. Me siento util en la relacion.

. Siento temor por el futuro.

. Siento tension en la relacion.

. Siento que estoy contribuyendo al bienestar de mi

pariente.

. Siento que intenta manipularme.

. Me siento agradecido de la relacion que mantengo.

. Siento que mi pariente no aprecia lo que hago por él

como a mi me gustaria.

. Me siento nervioso y deprimido por mi relacion.

10. Siento que me demanda cosas que estan por encima
o por debajo de lo que necesita.

11. Siento que no hago todo lo que podria hacer por mi

pariente.
o 12. Siento que mi pariente espera que le cuide como si
% fuera la Unica persona de la que depende.
é 13. Me siento culpable sobre la relacion con mi pariente.
o
[ Fuente: elaborado a partir de Montgomery (1985).
S
=  Encadacaso, el cuidador debe elegir si a raiz del cuidado dispone de mucha mas, mas, menos o mucha
(W)
= menos. A la vista de esta escala, podria argumentarse que la medicion de la carga objetiva esta sujeta
(Va)
S aitems fundamentalmente subjetivos, como puede ser la percepcion de como ha variado su nivel de
privacidad, de libertad personal o de energia.
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Montgomery et al. (1985) definieron la carga subjetiva como las actitudes hacia el cuidado o las re-
acciones fruto de la experiencia del mismo. Asi, la carga subjetiva pone el énfasis en el sentimiento
experimentado por el cuidador ante la situacion de cuidado. Estos autores propusieron una escala para
medir la carga subjetiva (se trata de una adaptacion de la escala propuesta por Zarit et al. en 19807),

7) La Escala de Zarit continta siendo la principal referencia para medir la sobrecarga de los cuidadores informales (vid.
Anexo, Tabla A.8.6.).



en la que el cuidador debia indicar la frecuencia con la que percibia diferentes sentimientos (nunca o
casi nunca, raramente, algunas veces, frecuentemente, casi siempre) (Tabla 9.4.) y que refleja la gran
variedad de posibilidades existentes para evaluar la carga subjetiva.

Para algunos autores, la nocion de carga remite a los resultados de la evaluacion de la situacion de cui-
dado. Los individuos aplican el esquema costes/beneficios para evaluar su situacion particular, de lo que
resulta un indicador global: la carga de cuidado (Call et al, 1999). Se trata, por tanto, de un indicador
subjetivo, que depende de la percepcion del propio cuidador de su situacion en cada momento. En esta
percepcion entran en juego un complejo conjunto de factores, que van desde las renuncias laborales
hasta aspectos morales relacionados con el sacrificio, la reciprocidad y la culpa.

La carga también se ha relacionado con el grado de eficacia y eficiencia en el desempefio de la labor de
cuidado. El cuidador debe decidir la variedad de tareas vy la intensidad del cuidado que provee (Lefley,
1997). Esa eleccidn se inscribe en un rango teorico que va desde la sobrecarga, que llega a ser disfun-
cional, pues revierte en el deficiente desempefio de las tareas de cuidado, hasta el cuidado insuficiente,
que desemboca en lo mismo.

La carga objetiva y la subjetiva estan relacionadas. Se ha demostrado que la carga objetiva, medida en
términos de tiempo, explica el 29% de la carga psicosocial del cuidado (Montoro Rodriguez, 1999). En
esta linea, Montgomery (1985) encontrd que los tipos de tareas que mas correlacionan con la carga
objetiva son: “cuidados fisicos", "bafio o ducha”, "vestido”, “andar", “transporte” y “recados” Para Montgo-
mery, estas tareas son restrictivas (confining tasks): las tres primeras limitan temporal y geograficamente
al cuidador, y las tres ultimas le fuerzan a adaptarse a los horarios del receptor. Asi, la carga esta rela-
cionada con el uso del tiempo (cantidad y horario) y con el espacio. Este investigador considera que un
elemento clave relacionado con la percepcion de carga es la carencia de libertad ya que, en la mayoria de
estas situaciones, el cuidador experimenta limitaciones en la misma (Bazo & Dominguez Alcdn, 1996).

Rivera Navarro (1999a), en un estudio sobre cuidadores de personas con demencia en dos areas urbanas
de Madrid, concluyé que los determinantes mas importantes de la carga de cuidado son la dependencia
funcional de la persona con demencia, la escasez de tiempo del cuidador para el desarrollo de activida-
des sociales y el gasto monetario que genera el cuidado.

La carga ha sido asociada también frecuentemente con el estrés del cuidador®. Este ha sido definido
como la reaccién subjetiva a las demandas de cuidado, e incluye componentes psicolégicos y emo-
cionales (Dwyer et al, 1994). Se ha sefialado que determinadas tareas desempefiadas en el cuidado
informal son potentes estresores (Peinado Portero & Garcés de los Fayos Ruiz, 1998), y que la frecuencia
de tareas esta asociada positivamente con la carga subjetiva y con el estrés del cuidador (Dwyer et al,
1994). A pesar del vinculo entre las actividades de cuidado y el estrés, es importante diferenciarlo de la
idea de carga. El estrés es considerado una patologia desde el punto de vista psicoldgico, y su investi-
gacion requiere de instrumentos metodoldgicos diferentes a los de la carga.

8) Eninglés, caregiver stress.
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A pesar de que la carga es y ha sido un indicador fundamental en los estudios sobre cuidado informal,
el desarrollo de la investigacion en este campo ha puesto de manifiesto sus limitaciones conceptuales
por constituir una vision unidimensional, que pierde los matices de las consecuencias del cuidado en los
diferentes ambitos de la vida humana. Por otro lado, se ha considerado que la gran diversidad de formas
de medir la carga es un obstaculo en la investigacion sobre cuidado informal (Zabalegui et al., 2004).

Los instrumentos de medicion de la carga deben disefarse en funcidn de los objetivos de la investiga-
cion. En el caso de que se persiga conocer la situacion psicosocial de los cuidadores, es posible utilizar
un indicador general de la carga subjetiva de cuidado; por ejemplo, a través de la pregunta: /Considera
usted el cuidado como una carga excesiva? La respuesta informara sobre la percepcion general del cui-
dado, de acuerdo con el significado comun de la idea de carga que se expresa en la definicion de la RAE.
Para una vision mas profunda de la vivencia del cuidado, seria conveniente realizar analisis cualitativos,
o aplicar indicadores de carga subjetiva mas detallados, como los presentados con anterioridad. En
el caso de que el objetivo de la investigacion sea profundizar en las actividades que llevan a cabo los
cuidadores y en como encajan en su vida cotidiana, deberan usarse indicadores capaces de captar el
desarrollo de la actividad de cuidado (como los que ofrecen las encuestas de uso del tiempo).

B. DETERMINANTES DE LA CARGA Y LA SATISFACCION CON EL CUIDADO

Si la carga es un indicador sintético de los efectos negativos del cuidado en la vida del cuidador, la
satisfaccion con el cuidado puede considerarse la version positiva de la carga, esto es, un indicador
sintético de las consecuencias positivas. Ambos conceptos, carga y satisfaccion, informan sobre cémo
los cuidadores evaltan su situacion, y su estudio permite identificar las circunstancias en las que se
potencian los efectos positivos y negativos del cuidado. A continuacion se efectua un analisis de los
factores asociados a la percepcion de carga y de satisfaccion con el cuidado informal, a partir de los
microdatos de la EAIME 2004.

Segun esta fuente, dos de cada diez cuidadores (21,2%) experimentan el cuidado como una carga exce-
siva y ocho de cada diez (80%) indican que el cuidado les aporta una gran satisfaccion. Es posible que
la deseabilidad social influya en estos resultados: es mas facil mostrarse de acuerdo con que el cuidado
genera satisfaccion que en desacuerdo, ya que es lo politicamente correcto y ayuda al entrevistado
a sentirse mejor (construye una opinion positiva sobre su propia situacion). En cualquier caso, estos
datos permiten decir que la mayoria de los cuidadores informales expresa una percepcion positiva del
cuidado. No obstante, es conveniente acercar el foco a quienes reconocen experimentar de un modo
especialmente negativo.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO
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A mayor sensacion de carga, menor satisfaccion con el cuidado: entre quienes perciben el cuidado
COmMO una carga excesiva, el 64% percibe satisfaccion con el mismo; ese porcentaje aumenta al 85%
entre quienes no consideran el cuidado como carga excesiva. A continuacion se muestran dos modelos
de regresion logistica que tienen como variables dependientes los indicadores de carga y satisfaccion.
Las variables independientes introducidas en los modelos son las presentadas en la Tabla 9.1. del apar-
tado anterior, y sus resultados se muestran en la Tabla 9.5.



Segun el modelo, las variables mas relevantes en la percepcion de carga son el nivel de dependencia del
receptor, la recepcion de ayuda formal, el tipo de convivencia cuidador-receptor y la motivacion del cui-
dado. Con respecto a quienes cuidan de personas con dependencia leve, quienes cuidan a dependientes
absolutos tienen mas de dos veces mas de probabilidades de percibir carga excesiva. Quienes reciben
apoyo formal tienen un 429% mas de probabilidades de experimentar este sentimiento que quienes no
lo reciben. Cuando existe corresidencia con la persona dependiente los cuidadores tienen un 45% mas
de probabilidades de percibir una carga excesiva. Finalmente, quienes cuidaron por iniciativa propia
tienen la mitad de probabilidades de sentir el cuidado como una carga. La r-cuadrado de Nagelkerke es
de 0,098, y el modelo selecciona correctamente el 58,3% de los casos.

De acuerdo con el modelo, la satisfaccion con el cuidado depende de la edad del receptor, la situacion
laboral del cuidador, el vinculo cuidador-receptor, las horas de cuidado, la existencia de apoyo familiar
y el tipo de decision respecto al cuidado. La satisfaccion disminuye significativamente a medida que
aumenta la edad del receptor. Los jubilados tienen dos veces y media mas probabilidades de experimen-
tar satisfaccion que quienes estan ocupados. En relacion con las/los conyuges, las/os hijas/os tienen un
90% mas de probabilidades de sentir satisfaccion. Respecto a quienes no tienen apoyo familiar en el
cuidado, quienes si lo reciben tienen un 61% de probabilidades de experimentar satisfaccion. Quienes
cuidan por iniciativa propia tienen un 90% mas de probabilidades de estar satisfechos con el cuidado.
La variable horas de cuidado es seleccionada por el modelo, pero ninguna categoria aparece como es-
tadisticamente significativa. El modelo selecciona correctamente el 64,1% de los casos vy la r-cuadrado
de Nagelkerke es igual a 0,137, lo que indica un ajuste aceptable.

TABLA 9.5.
Modelos de regresion logistica de la percepcion de carga
y satisfaccion con el cuidado del cuidador informal

Percibe el cuidado como una carga excesiva (ref: no) Sig. 0dds ratio
Nivel de dependencia (ref: leve) 0,000

Moderada 0,355 0,803
Absoluta 0,000 2,156
Ayuda formal (ref: no) 0,044 1,422
corresidencia (ref: no) 0,021 1,451
Cuida por iniciativa propia (ref: no) 0,000 0,505
Constante 0,000 0,196

N: 1.428. R-cuadrado de Nagelkerke=0,098; Especificidad=55,6%; Sensitividad=68,3%; Porcentaje seleccionado correctamen-
te=58,3%; Chi-cuadrado=90,519, significativo al 0,0001.
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TABLA 9.5. (continuacion)

El cuidado le genera gran satisfaccion (ref: no) Sig. Odds ratio
Edad del receptor (ref: 65-74) 0,008
75-84 0,010 0,481
85+ 0,002 0,396
Situacion laboral cuidador (ref: ocupada) 0,018
Jubilada 0,003 2,510
Tareas del hogar 0,053 1,521
Parada o estudiante 0,967 0,985
Relacion parentesco (ref: esposa/pareja) 0,000
Hijalo 0,042 1,889
Nuerafyerno 0,215 0,640
Nieta/o 0,062 2,947
Otros familiares 0,401 0,708
Otros 0,221 7,887
Horas de cuidado (ref: 0-3) 0,046
(3-6) 0,700 1,137
(6-12) 0,700 0,883
(12+) 0,130 1,625
Apoyo familiar (ref: no) 0,018 0,609
P Cuida por iniciativa propia (ref: no) 0,000 1,898
%E Constante 0,014 3,491
; N: 1.427. R-cuadrado de Nagelkerke=0,137; Especificidad=62,3%; Sensitividad=64,5%; Porcentaje seleccionado correctamen-
g te=64,19%; Chi-cuadrado=80,967, significativo al 0,0001.
& N:80s.
; Nota: categoria de referencia entre paréntesis.
s
El grado de dependencia es una de las variables mas influyentes en la percepcion del cuidado. Tanto
320 laintensidad del cuidado como la situacion de salud del receptor correlacionan positivamente con la

carga. Parece l6gico que los cuidadores de alguien con mayor dependencia experimenten mas carga,
principalmente porque el cuidado requiere de actividades mas intensas y diversas (Montoro Rodriguez,
1999). Las situaciones de dependencia severa estan relacionadas con una menor sensacion de eficacia
y de control de la situacion, repercutiendo en una menor satisfaccion con el cuidado. Estos resultados
son coincidentes con lo hallado por trabajos anteriores (Chappel & Reid, 2002).



Si se asume que se controla el efecto del grado de dependencia, llama la atencion que la ayuda formal
(publica o privada®) se relacione con una mayor sensacion de carga. En esa linea, Montoro Rodriguez
(1999) halld que las ayudas (formales e informales) al cuidador reducen la carga objetiva, pero no la
carga subjetiva. El estrés del cuidador podria aumentar debido a que el hogar se abre cotidianamente
a personas ajenas al mismo, lo que podria generar una sensacion de pérdida de control del proceso de
cuidado y una mayor inseguridad. El cuidado informal se burocratiza al tener que supervisar el trabajo
de otras personas, coordinarlo y aumentar las gestiones organizativas (pagos, sustituciones, retrasos,
etc.). El efecto del cuidado formal en la relacion de cuidado dependera también de si éste es considerado
un respiro merecido o como una falta de compromiso. Los resultados sugieren que la satisfaccion con
el cuidado informal depende mas de cdmo se interpreta que de la cantidad de cuidado o del tipo de
tareas que se desarrollan.

Las ayudas personales de otras personas cercanas no se relacionan con la carga ni con la satisfaccion.
Chappel y Reid (2002) investigaron la relacion entre la percepcion de carga y el apoyo social percibido
y tampoco hallaron relacion. Compartir el cuidado, si bien reduce la carga objetiva, puede generar
sentimientos de culpa y/o competencia entre los diferentes cuidadores familiares. Al igual que en el
apoyo formal, la satisfaccion con el cuidado depende de cdmo se interprete el apoyo familiar: si esa
ayuda se entiende como una injerencia o como un apoyo desinteresado y solidario. Un mayor reparto
del cuidado puede reducir las recompensas subjetivas de los cuidadores informales. Seria conveniente
estudiar también hasta qué punto esta disminucion de la satisfaccion tiene relacion con la expectativa
de una futura herencia. No obstante, estas ayudas suelen recibirse cuando la necesidad de la persona
dependiente es mayor, es decir, cuando mas cuidado demanda, pudiendo influir en una disminucion de
la satisfaccion de quiénes le cuidan.

La percepcion de carga aumenta cuando la decisidon de cuidar no es iniciativa del cuidador. El tipo de
decision que da lugar al cuidado se manifiesta como un factor crucial en el bienestar del cuidador infor-
mal: una mayor libertad de eleccion respecto al cuidado genera mas satisfaccion y reduce la percepcion
de carga. Es mas probable que una decision colectiva (no compartida) genere frustracion y sensacion
de pérdida de control. Metodoldgicamente, no debemos descartar que exista una relacion inversa, esto
es, que la insatisfaccion con el cuidado dé lugar a un rechazo de la situacion y a que el cuidador culpe
de su sufrimiento al resto de familiares.

La corresidencia parece incrementar la carga de cuidado incluso tras controlar el nivel de dependencia. El
acogimiento de una persona dependiente convierte el hogar en un lugar en el que convergen el tiempo
libre, el cuidado y el trabajo profesional de diferentes personas, pertenecientes y ajenas al hogar. Esa
multiplicidad de significados contenidos en un mismo espacio podria ser la causa de la mayor sensacion
de carga entre cuidadores que corresiden. En esta linea, Dwyer et al. (1994) encontraron que la corresi-
dencia aumentaba la carga del cuidador y Walker et al. (1995) hallaron que el cuidado de mayores en el
mismo hogar interferia negativamente en la relacion de pareja de las hijas cuidadoras. Por contra, Call
etal. (1999) sostienen que los intercambios menos problematicos entre cuidador y receptor se dan entre

9) Aproximadamente la mitad de las ayudas formales son publicas y la otra mitad son privadas, seguin la EAIME 2004.
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aquellos que conviven juntos, debido a que los cuidadores estan mas disponibles y no tienen que alterar
0 ajustar su rutina. Nuestros resultados sugieren que la mayor disponibilidad de los cuidadores no tiene
porqué conllevar una menor alteracién de la rutina, y que podria generar mas estrés en el cuidador.

Cuanto mayor es la edad de la persona dependiente, menor es la satisfaccion del cuidador. La edad
correlaciona positivamente con el grado de dependencia, lo que a su vez influye en la satisfaccion con
el cuidado. El cuidado en los ultimos afios de vida implica mayores sacrificios y es menos satisfactorio:
se percibe que cuanto mas tiempo pasa, mas irreversible es la situacion y menos puede hacer por la
persona dependiente.

Los cuidadores ocupados experimentan menos satisfaccion que el resto. Este grupo de cuidadores,
como revela el analisis de su vivencia del tiempo, experimenta mas estrés que quienes no tienen em-
pleo. Es posible que las/los cuidadores/as ocupados sientan que "quieren pero no pueden” proveer mas
cuidado del que de hecho prestan, lo que genera frustracion y menor satisfaccion ante el cuidado. Una
vez mas se ponen de manifiesto las dificultades de los cuidadores ocupados para encajar las diferentes
demandas de tiempo en el rompecabezas de la vida cotidiana.

Las/los hijas/os que cuidan experimentan mayor satisfaccion que los/las conyuges con el cuidado. Pro-
bablemente, esto se debe a que los conyuges han asumido que deben cuidar de sus parejas, mientras que
muchos hijos/as no han asimilado que deban cuidar de sus padres. Para estos ultimos, el cuidado, a pesar
de suponer un importante esfuerzo, es una forma de compensar lo que los padres hicieron por ellos en el
pasado, produciendo un sentimiento positivo de devolucion de una deuda acumulada. El que las/los hijas
[hijos experimenten mas satisfaccion que los/las conyuges refuerza la idea de que en las familias existe
una reciprocidad aplazada, es decir, un intercambio intergeneracional diferido que se pone en marcha
en funcion de las demandas familiares. El cuidado informal es consecuencia directa de esa reciprocidad.
Asimismo y como revelan investigaciones precedentes (Prieto-Flores et al, 2008), uno de los indicadores
basicos de la calidad de vida de los mayores es el estado de salud de la pareja. Ello hace dificil que, ante
una situacion de dependencia del conyuge, el cuidador manifieste satisfaccion con la situacion.

La satisfaccion con el cuidado: un analisis comparativo con el resto
de actividades cotidianas

Para conocer hasta qué punto la actividad de cuidado es valorada por los cuidadores, es conveniente
comparar su valoracion con el resto de actividades que configuran su vida cotidiana. La Encuesta CSIC
sobre Trabajo No Remunerado en la Comunidad de Madrid 2005 (ETNR 2005) permite realizar una eva-
luacion del grado de satisfaccion de las diferentes actividades que realizan quienes prestan cuidado a
otras personas.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO
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Segun el analisis de los microdatos de la ETNR 2005, |a satisfaccion que produce el cuidado a personas
enfermas y mayores del propio hogar (3,2) es inferior a la que produce el cuidado a personas de otros
hogares (incluye nifios) (3,5) (Figura 9.5.). Esto puede indicar que la corresidencia de cuidador y receptor
reduce la satisfaccion del primero con la actividad de cuidado, o bien que la corresidencia se produce
cuando el nivel de dependencia es mayor y la carga de cuidado es mas intensa.



En general, el cuidado a mayores y enfermos del propio hogar genera un grado de satisfaccion significa-
tivamente superior a la mayoria de tareas domésticas como limpiar, fregar o cocinar. La satisfaccion con
el cuidado también es superior a la del trabajo remunerado, a pesar de que la valoracion social de este
ultimo es mucho mayor (Calasanti, 2003). La satisfaccion con el cuidado es similar a la que producen las
reparaciones y estudio, e inferior a la generada por las relaciones familiares y el cuidado a nifos.

La comparacion entre la satisfaccion que produce el cuidado a mayores (3,2) del hogar y la que produce
el cuidado a nifos del hogar (3,7) revela, por un lado, las diferencias en la valoracion social del colectivo
de mayoresy, por otro, la gran exigencia que supone la atencion a las personas dependientes por disca-
pacidad. En la valoracion del cuidado a mayores se mezcla el disgusto por la enfermedad. Los nifios son
sanos y el cuidado esta vinculado a la crianza y educacion, lo que aumenta su disfrute y valoracion.

Resulta significativo que, entre quienes prestan ayuda a personas de su red social, la actividad mas
valorada sea el voluntariado a través de organizaciones. Esta mayor valoracion podria residir en que
se trata de una actividad elegida voluntariamente, a diferencia del cuidado sobrevenido de un familiar
dependiente. También puede influir positivamente el reconocimiento social del voluntariado, mucho
mas visible que la atencion que se provee de puertas adentro.

FIGURA 9.5.
Grado de satisfaccion de los cuidadores con diferentes actividades.
Comunidad de Madrid, 2005

.5
4,0
35
3,0
2,5
2,0
15
1,0

Nota: promedio para quienes realizan la actividad al menos alguna vez al afio: 1=minima satisfaccion; 2=escasa satisfaccion;
3=moderada satisfaccion; 4=mucha satisfaccion.

N: 366 personas que cuidan a enfermos o mayores de su hogar o a personas de otros hogares.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta CSIC sobre Trabajo No Remunerado en la Comunidad de Madrid
2005.
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3. CONCLUSIONES

El capitulo se planteaba conocer las principales motivaciones de los cuidadores informales para cuidar,
e identificar los factores relacionados con cada una de ellas. Los resultados mas significativos en rela-
cion con este objetivo son los siguientes:

1. La mayor severidad de la discapacidad promueve una toma de decisiones colectiva. Este tipo de
decisiones fomenta un mayor apoyo familiar en la provision de cuidado. Cuando la dificultad
es leve, el cuidado suele asumirse por una persona sola que considera que no necesita ayuda
de nadie mas. Estos resultados apuntan a que cuanto mayor es la dependencia, mayor es la
incertidumbre con respecto al cuidado, algo que disuade a los potenciales cuidadores de asu-
mir de manera directa esta labor, tal y como ha sido demostrado en investigaciones anteriores
(Brouwer etal, 1999).

2. Cuanto mas cercana es la relaciéon de parentesco entre cuidador y receptor, mas se asume el
cuidado por iniciativa propia y menos por decision familiar o por peticion del receptor. El tipo
de vinculo cuidador-receptor remite, ademas de a las normas de parentesco, a las caracte-
risticas de la relacion en el pasado. Entre los familiares mas cercanos existe una reciprocidad
aplazada vy directa, tanto material como simbdlica. Los hijos son mas propensos a cuidar de sus
padres que otros familiares debido a que en el pasado sus padres les han criado y ayudado. En
el caso de los conyuges, el vinculo que les une se basa precisamente en un compromiso de re-
ciprocidad consolidado social y legalmente, posibilitando que se mantenga la relacion cuando
existe dependencia.

3. Las mujeres tienen mas probabilidades de cuidar por decision familiar, y los hombres lo hacen
mas por iniciativa propia. Los hombres aluden mas frecuentemente a cuestiones geograficas
para explicar por qué no reciben apoyo de otros. De ello se deduce que suelen proveer cuidado
cuando no hay otros familiares en su entorno que puedan cuidar.

. Las mujeres sefialan mas que los hombres que no reciben apoyo porque el resto tiene mucho
trabajo. Ello sugiere que su situacion laboral, frecuentemente de inactividad™, influye a la
hora de asumir el cuidado. Las mujeres se encuentran con mayor frecuencia en situacion de
dependencia economica y, por tanto, estan en desventaja de poder en la decision de cuidar
(disponen de menos alternativas en el proceso de toma de decisiones). Esa desventaja suele
ser aprovechada implicita o explicitamente por otros familiares para distribuir o asignar las
responsabilidades del hogar. El mayor poder de los hombres en la familia cristaliza en su mayor
libertad para eludir responsabilidades de cuidado.
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5. En los casos en que hay dos o tres miembros en el hogar se suele cuidar porque no hay otras
personas disponibles. Que los familiares de la persona dependiente vivan en otro hogar ha
demostrado ser un obstaculo importante para la participacion en el cuidado.

10) Terminologia de la Encuesta de Poblacion Activa (www.ine.es, 2006).



6.

El contexto socioeconomico es esencial en la decision de quién ha de cuidar. En concreto,
cuando el resto de familiares aducen razones laborales para no cuidar, es mas probable que
el cuidado se asuma por decision familiar y no por iniciativa propia. Dicho sintéticamente, a
los dependientes econdmicos de la familia les toca ocuparse, por gusto o por fuerza, de los
dependientes fisicos.

El segundo objetivo del capitulo consistia en conocer los factores asociados a la percepcion de carga y
satisfaccion con el cuidado de los cuidadores informales. Los hallazgos mas relevantes al respecto son
los siguientes:

7.

10.

1.

Dos de cada diez cuidadores experimentan el cuidado como una carga excesiva y ocho de cada
diez indican que el cuidado le aporta una gran satisfaccién. Por tanto, la mayoria de los cuida-
dores informales expresa una percepcion positiva del cuidado.

. El grado de dependencia es una de las variables centrales en la percepcion del cuidado. Tanto

la intensidad del cuidado como la situacion de salud del receptor correlacionan positivamente
con la carga subjetiva. En estos casos, el cuidado requiere de mas tiempo vy actividades, y es
frecuente que el cuidador sienta que es menos eficiente en su labor.

. Las ayudas personales de personas cercanas no se relacionan con la carga ni con la satisfac-

cion. Compartir el cuidado con otros familiares, si bien reduce la carga objetiva, puede generar
sentimientos de culpa y competencia entre los diferentes cuidadores familiares. La satisfaccion
con estos apoyos depende de como se interpreten, si como una injerencia 0 como un apoyo
desinteresado y solidario. Seria interesante estudiar hasta qué punto esta disminucion de la
satisfaccion tiene relacidn con la expectativa de una futura herencia. Estas ayudas suelen re-
cibirse cuando la necesidad de la persona dependiente es mayor, es decir, cuando mas cuidado
demanda, pudiendo influir en una disminucion de la satisfaccion de quiénes le cuidan.

La ayuda formal (publica o privada) se relaciona con mayor sensacion de carga. Es posible que
el estrés del cuidador se incremente debido a que el hogar se abre cotidianamente a personas
ajenas al mismo, generando una sensacion de pérdida de control del proceso de cuidado y una
mayor inseguridad. El efecto del cuidado formal también depende de si éste es considerado un
respiro merecido para el cuidador o una falta de compromiso. Igualmente, las ayudas formales
pueden estar relacionadas con el nivel de dependencia del receptor.

El tipo de decision es fundamental para explicar la vivencia del apoyo informal: la percepcion de
carga aumenta cuando la decision de cuidar no es iniciativa del cuidador y quienes cuidan por ini-
ciativa propia son mas proclives a experimentar satisfaccion con el cuidado. El tipo de decision que
da lugar a la situacién de cuidado se manifiesta como un factor crucial en el bienestar del cuidador
informal. Una mayor libertad de eleccion respecto al cuidado parece generar mas satisfaccion y
reducir la percepcion de carga, y una decision colectiva (no compartida) genera frustracion.

12. La corresidencia parece incrementar la carga de cuidado, incluso cuando se controla el nivel

de dependencia. Con el acogimiento de una persona dependiente, el hogar se convierte en un
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lugar en el que convergen el tiempo libre, el cuidado y el trabajo de diferentes personas, perte-
necientes y ajenas al hogar. La multiplicidad de significados contenidos en un mismo espacio
podrian generar una mayor sensacion de carga en el cuidador informal.

13. Cuanto mayor es la edad de la persona dependiente, menor es la satisfaccion del cuidador.
El cuidado en los ultimos afios de vida implica mayores sacrificios y es menos gratificante: el
cuidador tiene mas carga objetiva y percibe que cuanto mas tiempo pasa mas irreversible es la
situacion y menos puede hacer por la persona dependiente.

14. Los cuidadores ocupados experimentan menos satisfaccion que el resto. Estos cuidadores ex-
perimentan mas estrés que quienes no tienen empleo, fundamentalmente porque disponen de
menos tiempo. Es posible que sientan que “quieren pero no pueden” ofrecer mas cuidado del
que de hecho proveen, aumentando la frustracion y reduciendo su satisfaccion con la situacion
de cuidado.

15. Las/los hijas/os experimentan mayor satisfaccion con el cuidado que los/las conyuges. Es posible
que los conyuges hayan asumido que han de cuidar a sus parejas, mientras que las/los hijos/as
no. Para éstos ultimos el cuidado puede ser una forma de reciprocidad que les produce un
sentimiento positivo, de devolucion de una deuda acumulada. El que las/los hijas/hijos expe-
rimenten mas satisfaccion que los conyuges indica que en las familias existe una reciprocidad
aplazada que se pone en marcha en funcion de las necesidades familiares. El cuidado informal
es consecuencia directa de esa reciprocidad. La calidad de vida de los mayores depende en
buena medida del estado de salud de su pareja, por lo que dificilmente mostraran satisfaccion
ante su situacion de dependencia.

16. El cuidado a mayores y enfermos del propio hogar genera un grado de satisfaccion signifi-
cativamente superior a la mayoria de tareas domésticas (como limpiar, fregar o cocinar) y al
empleo. La satisfaccion con el cuidado a mayores dependientes es similar a la que producen
las reparaciones en el hogar y el estudio, e inferior a la generada por las relaciones familiares y
el cuidado a nifios. La comparacion entre la satisfaccion que produce el cuidado a mayores del
hogary la que produce el cuidado a nifios del hogar revela que la enfermedad es una importan-
te fuente de insatisfaccion, algo que no suele estar presente en el cuidado a nifios (vinculado
a la crianza y a la educacion). Es posible que estas diferencias también estén influidas por la
menor valoracion social del colectivo de mayores respecto al de nifios.
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“El cuidado es lo que permite la revolucion de la ternura, al dar prioridad a lo social sobre
lo individual y al orientar el desarrollo hacia una mejora de la calidad de vida de los seres
humanos y de los demas organismos vivos. El cuidado hace que surja un ser humano
complejo, sensible, solidario, amable y conectado con todo y con todos en el universo.
El cuidado ha dejado su huella en cada particula, en cada dimensién y en cada recoveco
del ser humano. Sin el cuidado el ser humano se volveria inhumano”

Leonardo Boff (2002: 156)

1. EL DERECHO Y EL DEBER DE CUIDAR: PROPUESTAS PARA
EL DISENO DE POLITICAS PUBLICAS

Aunque el objeto de este trabajo no es profundizar en los aspectos €ticos y morales del cuidado, la
experiencia personal de cuidar y ser cuidado y el reconocimiento de su importancia como actividad
humana esencial son, sin duda, su principal fuente de motivacion. Esta investigacion ha pretendido
contribuir al conocimiento del cuidado, que como actividad intrinseca al ser humano, tiene un caracter
ambivalente: es un indudable creador de riqueza social y economica, pero también genera conflictos
y problemas en su negociacion y distribucion. Los modos de cuidar son, en definitiva, un reflejo de las
prioridades de una sociedad y de sus desigualdades.

La actualidad espafiola en relacion con la atencidn a personas dependientes esta marcada por el cambio.
Los ultimos afios han supuesto un despertar en la investigacion y las iniciativas politicas, y se han senta-
do las bases para una mayor asignacion y coordinacion de los recursos. La revision de la literatura refleja
que estamos en una fase de expansion del conocimiento en este terreno y en un momento clave para el
disefio de las politicas publicas de atencién a la dependencia en el medio y largo plazo en Espafa.

El peso del cuidado formal e informal y el modo en que ambos se relacionan expresan como se orga-
niza la sociedad para atender a sus miembros dependientes. De acuerdo con nuestros resultados, en
Espafia el 83% de los mayores con necesidades de apoyo recibe cuidado informal, el 13% dispone de
servicios privados de cuidado y el 79% tiene apoyo de los servicios publicos. Los resultados reflejan que
el modelo de cuidado con mayor implantacion es el complementario: el cuidado informal tiene una
extensa presencia y se acude a profesionales en casos de dependencias severas, cuando las tareas de
cuidado exceden las capacidades o posibilidades de los cuidadores informales. No obstante, el modelo
suplementario tiene una presencia creciente. Cada vez mas familias contratan cuidadores de manera
privada para reemplazar un cuidado que podrian realizar ellos mismos. El cuidado formal sustituye al
informal con mayor frecuencia entre quienes viven solos, debido a que cuentan con menos cuidadores
potenciales en su entorno social. Las personas mayores dependientes, en caso de reemplazo de un
cuidador por otro, siguen preferiblemente el orden propuesto por el modelo compensador jerdrquico:
conyuge, hijos/as, otros miembros de la familia y, por ultimo, cuidadores formales.

Previsiblemente, en el caso de que la cobertura de servicios publicos de cuidado fuera universal, el cui-
dado informal no desapareceria, sino que seguiria siendo el protagonista de la atencion a los mayores.
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Esta situacion no constituiria un problema si el reparto del cuidado y de sus impactos (negativos y posi-
tivos) fuera equitativo y su asuncion libre. Los resultados de esta investigacion reflejan una distribucion
muy desigual de las responsabilidades del cuidado y de sus consecuencias negativas.

En primer lugar, no todos los mayores reciben el cuidado que necesitan. Nuestros resultados indican
que el 8% de los mayores que requieren cuidado no lo recibe, y que son mas vulnerables a esta situacion
quienes viven solos, las mujeres y quienes tienen ingresos bajos. Entre los mayores dependientes, los
hombres reciben mas cuidado informal y menos cuidado formal que las mujeres, dando lugar a una
experiencia vital muy diferente en los ultimos afos de vida. Se ha hallado también que los mayores que
viven en zonas rurales reciben mas cuidado informal y menos formal que quienes viven en zonas urba-
nas, una realidad cuyas causas hay que buscarlas en la diferente estructura demografica, pero también
en la oferta de servicios de cuidado en unas y otras zonas.

En segundo lugar, no todos los grupos sociales participan del mismo modo en el cuidado informal.
Suelen encargarse de esta actividad quienes se ocupan del resto de las actividades domésticas: los
cuidadores asumen un promedio del 719% del total de trabajo no remunerado del hogar y suelen ser
mujeres. Esta investigacion revela que las mujeres cuidadoras reciben menos apoyo de otros familiares
y de empleados de hogar que los hombres que cuidan. También tienen sensiblemente mas probabilida-
des de cuidar los casados, quienes no estan empleados, se situan en edades intermedias y disponen de
una red de familiares reducida.

El cuidado tiene importantes consecuencias en la vida cotidiana de los cuidadores informales. Estos de-
dican como promedio 1,6 horas diarias a cuidados fisicos y 4,5 horas al resto de actividades domésticas
no remuneradas, el doble del tiempo dedicado por la poblacion general a estas actividades. El impacto
del cuidado en el uso del tiempo es mas intenso en el caso de las mujeres: las cuidadoras dedican mas
del doble a actividades domésticas que los cuidadores varones (5,4 y 2,5 horas diarias, respectivamente),
y disponen de dos horas menos de tiempo libre diario. Entre quienes estan ocupados, estar a cargo de
un mayor dependiente implica, ademas de proveer cuidados fisicos, incrementar el tiempo dedicado a
actividades domésticas un 50% y reducir un 27% el tiempo de trabajo, un 15% el tiempo libre y un 33%
los desplazamientos fuera del hogar. Para muchos cuidadores, proveer cuidado implica permanecer
confinados en el hogar durante casi todo el dia: los cuidadores pasan 4,4 horas diarias fuera del hogar,
tres horas menos que el resto de la poblacion adulta. Estas transformaciones en el tiempo cotidiano van
acompanadas de un incremento en la sensacion de agobio y escasez temporal.
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En tercer lugar, los resultados de esta investigacion indican que en el 36% de los casos la asuncion del
cuidado informal no depende directamente de los cuidadores y solo en el 5% es fruto de la voluntad de
las personas dependientes. Las relaciones de poder en la familia y en la sociedad, basadas en la desigual
distribucion de recursos (tiempo vy dinero, fundamentalmente) y en el anclaje de prejuicios respecto al
género y las relaciones generacionales, estan en el origen de este tipo de situaciones. Estas realidades
ponen sobre la mesa la necesidad de definir con claridad los derechos y deberes de las personas depen-
dientes y sus familiares, algo nada sencillo y que requiere conocer de manera precisa las implicaciones
del cuidado en cada caso concreto.



Dado que el cuidado informal continuara teniendo una presencia importante en nuestra sociedad, es
necesario adaptarse a su realidad, minimizar los efectos negativos que genera y potenciar sus conse-
cuencias positivas. En esta linea, desde nuestro punto de vista la accion publica debe tener los siguientes
objetivos:

1. Detectar las necesidades de las personas dependientes y su entorno social.

2. Ofrecer instrumentos que alivien la carga de cuidado informal y lo adapten a la vida de los
cuidadores a través de servicios y ayudas técnicas.

3. Servir de garante de que las decisiones ante el cuidado sean libres y respondan a la voluntad de
los individuos.

Es necesario tomar medidas encaminadas a establecer un nuevo contrato social entre los diferentes
grupos sociales: hombres y mujeres, jovenes, adultos y mayores, clases altas y bajas, etc., que corrija los
desequilibrios en la atribucidn de responsabilidades respecto al cuidado de otros. Al mismo tiempo que
se establecen derechos y deberes en torno al cuidado, es necesario promover la libertad de las personas
involucradas. Una distribucion adecuada de las responsabilidades de cuidado implica, primero, dar voz a
las personas dependientes y respetar sus derechos y, segundo, tener en cuenta el contexto y la opinion
de quienes les rodean. Para ello, se propone atender a los siguientes aspectos en el disefio de politicas
publicas de atencidn a las personas mayores dependientes y su entorno:

1. La situacidn de salud y el tipo de discapacidad. Existe una gran heterogeneidad en las demandas de
atencion. Hay mayores con una dependencia irreversible que requieren cuidados permanentes, pero hay
casos en los que el desencadenamiento de una crisis les hace dependientes sélo un periodo de tiempo
limitado, pudiendo mejorar y recuperar su autonomia total o parcialmente. Deben articularse meca-
nismos que efectlien un seguimiento de las personas dependientes y sus cuidadores, y se adapten a su
situacion. En este sentido, el estudio de las consecuencias de los diferentes tipos de cuidado en la salud
y la autonomia de los mayores, aunque crucial de cara al disefio de politicas publicas de prevencion, es
aun un terreno inexplorado por las ciencias sociales y deberia recibir mas atencion en el futuro.

2. El género. La gran diferencia en la situacion de hombres y mujeres dependientes, y de hombres y
mujeres cuidadores exige que las instituciones publicas presten atencion al criterio de género. Es nece-
sario no sélo articular medidas que fomenten un mercado de trabajo con igualdad de oportunidades,
sino también combatir los prejuicios de género con respecto al cuidado de otros a través de campafias
y medidas educativas.

Algunos de los servicios y prestaciones previstos por la Ley de Dependencia tienen como objetivo la
conciliacion de la vida laboral y familiar (ayudas a la reduccion del tiempo de trabajo, prestaciones
econdmicas a los cuidadores no remunerados, etc.). Estas medidas promueven que la persona realice
un trasvase del trabajo productivo al reproductivo, pero no que reduzca la gran carga de trabajo que
tienen acumulada, especialmente las mujeres. A pesar de que pueden aliviar la carga global de trabajo
de los cuidadores informales, es posible que estas medidas contribuyan a apuntalar el reparto desigual
del cuidado informal por géneros.
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3. Los recursos socioeconomicos. La riqueza economica actua como amortiguador de los impactos
negativos de la dependencia en las familias. Los resultados de la investigacion indican que los re-
cursos economicos de la red social son claves en la satisfaccion de las necesidades de las personas
dependientes. Los hogares toman la decision de proveer cuidado informal o contratar una persona en
funcion de las necesidades y de los recursos a su alcance. Asi, quienes viven en hogares con ingresos
mas elevados utilizan mas el cuidado formal, y combinan el informal con servicios privados con mayor
frecuencia.

La variable econdmica ha de sequir siendo un criterio para la transferencia de ayudas vy la aplicacion de
servicios, pero debe aplicarse con cautela. En este aspecto, el sistema de financiacién por copago pue-
de tener efectos especialmente negativos para algunos grupos sociales. Entre las clases medias-bajas
existe una franja socioeconémica que ha de cubrir parte del coste de los servicios, pero cuya capacidad
econdmica es limitada. Una accion de las administraciones publicas centrada Unicamente en las rentas
mas bajas podria perjudicar especialmente a los mayores con rentas medias-bajas, que no pueden per-
mitirse contratar un servicio privado (residencia, cuidador pagado, etc.) y tampoco pueden acceder a
los servicios publicos. Es en su aplicacion a estos casos cuando la informacion sobre la red social y los
cuidadores informales pueden ser especialmente utiles.

Las mujeres configuran un colectivo especialmente vulnerable a las situaciones de pobreza, al ser quie-
nes mas renuncian al empleo para cuidar y quienes precisamente por ello percibiran las pensiones mas
bajas en el futuro. Es necesario potenciar aquellas prestaciones al cuidado que sean compatibles con el
trabajo remunerado, con el fin de evitar situaciones futuras de vulnerabilidad.

La situacion de cuidado informal genera una dependencia derivada que frecuentemente es soportada
por familiares o instituciones. Las personas que no proveen cuidado directo a los mayores dependien-
tes también suelen cumplir una funcion relevante para el cuidado. En muchos casos, el apoyo de estas
personas se concreta en la provision de recursos econdmicos y materiales para posibilitar el cuidado
informal o formal de otras personas.

Los resultados de la investigacion indican que una de las medidas con mayor acogida es el apoyo eco-
nomico a los cuidadores familiares, que puede realizarse por diferentes vias. Estas transferencias, en
caso de aplicarse, deberian disefiarse teniendo en cuenta la situacion concreta. Por ejemplo, en el caso
de cuidadoras jovenes y con opciones de participar en el mercado laboral, es preferible una transfe-
rencia directa y controlada de dinero a las familias (destinada a elegir servicios de atencion o apoyo)
que el pago y regularizacion del trabajo de cuidado informal. Esta Ultima opcion podria suponer un
incentivo mas para abandonar el mercado laboral, reforzando asi las desigualdades de género. En el caso
de mujeres mayores que llevan muchos afios cuidando de la persona dependiente, seria plausible reconocer
su labor a efectos de cotizacion a la seguridad social y posibilitar el cobro de pensiones contributivas en el
futuro.
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4. Los recursos socioculturales. Los cuidadores con mayor nivel de estudios tienen mas probabilidades
de utilizar de manera complementaria servicios formales de cuidado, debido a que el coste de oportu-
nidad del cuidado informal es mas elevado que entre quienes tienen menos estudios.



Asimismo, el acceso a la informacidn sobre recursos publicos y privados de cuidado es desigual entre
los grupos sociales: los entornos con mayor nivel sociocultural tienen un mayor conocimiento sobre
las ayudas y mayores facilidades para su gestion. Es importante asegurarse de que todos los mayores
dependientes y sus familias tienen un acceso equivalente a la informacién sobre esas alternativas, asi
como a su tramitacion. Una posible medida, que ya ha dado buenos resultados en otros paises, es la
creacion de un organismo reconocible y accesible que centralice y facilite la informacion y gestion
sobre servicios y otras prestaciones, tanto publicas como privadas.

5. La sobrecarga temporal de los cuidadores informales. La situacion respecto al empleo (tiempo de-
dicado, expectativas, carrera profesional, impacto del cuidado, etc.) y las demandas familiares aparte
del cuidado (cargas filiales, otros dependientes, etc.) son factores fundamentales en la calidad de vida
de los cuidadores informales. Es deseable que las medidas politicas incorporen criterios de uso del
tiempo de las personas del entorno social de la persona dependiente, sobre la premisa de que el tiem-
po no es igual para todos. Un ejemplo puede ser la creacion de un “carné de cuidador”, con ventajas
en el uso de servicios publicos (facil acceso al transporte publico, prioridad en las administraciones
publicas, aparcamiento, etc.) y privados (evitar colas en centros comerciales, en el transporte privado,
etc.).

Parte del discurso politico sobre el que se cimenta la Ley de Dependencia se ha centrado en el reconoci-
miento y apoyo a la labor de los cuidadores informales. La ley prevé una prestacion econdmica en casos
excepcionales, asi como “programas de formacion, informacion y medidas para atender los periodos de
descanso” de los cuidadores informales'. Estas medidas se sintetizan en la mejora de la capacitacion
y de las condiciones de trabajo (generalmente no remunerado) de los cuidadores informales. Cabe la
duda de si estas actuaciones parten del reconocimiento del valor humano de la labor de cuidado o de
la necesidad del sistema econdmico de sequir beneficiandose de este recurso. Desde nuestro punto
de vista, este tipo de actuaciones contribuyen a mejorar las condiciones de los cuidadores informales
como fuerza de trabajo, pero no contemplan el objetivo de mejorar las condiciones de vida de las fa-
milias en general.

6. El tipo de hdbitat. Los resultados de la investigacion han revelado diferencias importantes en la
situacion de los mayores dependientes en las areas rurales y urbanas. En las primeras se desarrolla mas
cuidado informal, existe mas apoyo informal entre los hogares y hay indicios de un mayor reparto del
tiempo de cuidado. El acceso a recursos formales de cuidado es mayor en las areas urbanas.

7. El tipo de vinculo entre cuidador y receptor. Las personas que no son el conyuge o los descendientes
participan en el cuidado del 209% de los mayores dependientes. Ello pone sobre la mesa la necesidad
de adaptar las politicas publicas (deducciones fiscales, subvenciones, servicios, excedencias, etc.) a es-
tas realidades, que no siempre son consideradas. La posibilidad de que en el futuro aumenten este
tipo de situaciones, tal y como sucede en otros paises, plantea importantes retos politicos y sociales,

1) Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia (Ley 39/2006, de
14 de diciembre). Articulo 18.
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no solo por el posible incremento de las necesidades de salud de esta poblacion, sino también por la
incierta disponibilidad de cuidadores en sus redes sociales. En casos de inexistencia de familiares cer-
canos a la persona dependiente, una via a explorar es la implicacion en su bienestar de la poblacién
del entorno. Una posibilidad es involucrar a los vecinos o amigos de manera activa y organizada, de
modo que se conviertan en supervisores permanentes y puedan emitir sefiales de alarma en caso de
necesidad.

8. Lasituacién de las relaciones familiares. El proceso de toma de decisiones en la familia es, en ocasio-
nes, conflictivo e injusto, y tiene su origen en una desigualdad entre sus miembros, especialmente entre
los hijos, y en las relaciones de poder establecidas tanto implicita como explicitamente. Los resultados
revelan que muchas personas deciden cuidar bajo algun tipo de coercion, y que ello disminuye sensible-
mente la satisfaccion con esta actividad. La intervencidn de los profesionales sanitarios o de servicios
sociales en los momentos iniciales tras la aparicion de la dependencia puede ser determinante para
favorecer una toma de decisiones conjunta y un reparto equilibrado en las tareas derivadas del cuidado.
El disefo de servicios deberd tener en cuenta las diferencias de género en la familia y la relacién con la
actividad econdmica de sus miembros, elementos clave en el reparto del cuidado.

9. Los significados sociales atribuidos al cuidado informal. Se han encontrado indicios de que, general-
mente, quienes tienen mas recursos economicos proveen menos cuidado informal y, por el contrario,
quienes disponen de menos recursos dedican mas tiempo a esta actividad. Dicho de otro modo, quie-
nes tienen mas dinero lo invierten en sustituir su propia labor de cuidado por la accion de cuidadores
pagados. Esta decision se inscribe en una logica mercantil: prioriza el tiempo dedicado al mercado
(productivo) sobre el tiempo dedicado a la familia (reproductivo), considerada una actividad de menor
valor social. En un nivel agregado, estos comportamientos marcan el funcionamiento y las condiciones
de vida de los miembros de la sociedad, y dan lugar a realidades sociales como el volumen de personas
en situacion de infracuidado, el nivel de conflictividad familiar, el grado de desigualdad entre géneros
o el nivel de estrés de la poblacion.

Otorgar un mayor valor al cuidado de otros implica trasladar el orden de prioridades desde la centra-
lidad del mercado a la centralidad de las necesidades humanas, valorando positivamente el derecho a
cuidar a los seres queridos. La revalorizacion del cuidado tiene profundas implicaciones éticas y pasa
inevitablemente por la aplicacion de medidas educativas y de sensibilizacion social.
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segun situacion de dependencia, red social y disponibilidad de recursos. Buena parte de los esfuerzos
deben centrarse en la articulacion de mecanismos que permitan conocer la realidad social y econémica
concreta de los dependientes y sus familias. Es necesario también aumentar el numero, diversidad y
flexibilidad de los servicios y prestaciones, desarrollando con especial énfasis aquellos que promuevan
la independencia de los mayores, ya sea en su propia comunidad (por ejemplo, apoyos puntuales para
actividades que no pueden realizar) o fuera de ella (por ejemplo, viviendas que comparten servicios). De
estos esfuerzos depende el bienestar no solo de miles de personas que son dependientes hoy, sino de
los millones que lo seremos manana.



2. APUNTES PARA EL FUTURO DE LA INVESTIGACION SOBRE
CUIDADO INFORMAL

La transformacion de los recursos publicos en politicas eficaces y eficientes desde el punto de vista
econdmico, social y humano depende, en buena medida, de disponer de informacion precisa y completa
sobre las condiciones de vida de las poblaciones. Durante el desarrollo de este trabajo se han puesto de
manifiesto algunas carencias de la investigacion del cuidado informal en Espafia que pueden transfor-
marse en retos de futuro:

1. Es necesario redoblar los esfuerzos en investigacion social sobre las condiciones de vida de
las personas dependientes y su entorno familiar y social, dada la persistente invisibilidad de
su situacion y la importancia del trabajo de cuidado. Para ello, se necesita contar con datos
actualizados y fiables, con tamafios muestrales suficientes y capaces de integrar a poblaciones
tradicionalmente excluidas de las encuestas generalistas, como algunos sectores de poblacion
con discapacidad.

2. Existe una relacion de interdependencia entre el sistema publico de cuidados y el sistema no
publico. Urge de manera especial avanzar en el conocimiento de los efectos que tienen las diferen-
tes politicas publicas en el comportamiento de las familias respecto al cuidado de sus miembros.
En este aspecto, es clave conocer qué flujos de tiempo y dinero existen entre los diferentes
sistemas, por qué se producen esos intercambios y qué consecuencias tienen en el bienestar de
las personas dependientes y su entorno social.

3. El estudio de las consecuencias del cuidado en el cuidador requiere una mirada global que in-
tegre los efectos positivos y negativos en la salud, la economia vy las relaciones sociales de las
personas que forman parte de redes de cuidado.

4. En Espafia, la mayoria de investigaciones sobre cuidado informal han tenido como objeto de
estudio el cuidador principal. Es necesario analizar las redes de cuidado mas alla de los cuida-
dores principales, de cara a una mejor comprension de como se articula el entorno social para
satisfacer las demandas de cuidado.

5. Se ha hallado que una parte de los mayores que vive en dreas rurales no recibe suficiente aten-
cion, y hay indicios de que las necesidades de los mayores y sus familias difieren seguin contexto
geografico. El disefio de servicios de atencion debe ser adaptado a cada contexto, por lo que es
necesario analizar con mayor profundidad el cuidado de los mayores en relacion con las varia-
bles espaciales, como el tipo de habitat (rural/urbano) y grado de dispersion geografica entre
los miembros de la familia. En este sentido, seria interesante estudiar los flujos de poblacion
campo-ciudad a raiz de las situaciones de dependencia.

6. Este trabajo contiene cuestiones abiertas en las que convendria profundizar a través de me-
todologias de corte cualitativo. Entre ellas, el proceso familiar de toma de decisiones, el efecto
de la incertidumbre de la enfermedad en los cuidadores o la relacion entre el apoyo social y Ia
satisfaccion con el cuidado.
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7. Esnecesario continuar investigando como se reparte el trabajo no remunerado en el hogar. Para
ello, es preciso utilizar nuevas herramientas metodoldgicas e incorporar el analisis de variables
que informen sobre el proceso de cuidado, el estado de las relaciones familiares y el efecto del
uso de servicios privados. En especial, es conveniente desarrollar disefios metodoldgicos efica-
ces para investigar el uso del tiempo de los cuidadores informales.

8. Es necesario recoger informacion no sélo de los cuidadores informales, sino también de aque-
llas familias que han elegido otras opciones, como el uso de servicios privados en el hogar o
la institucionalizacion. Es conveniente conocer cuando la carga de cuidado y la ausencia de
recompensas provocan la busqueda de alternativas al cuidado informal (institucionalizacion del
enfermo, busqueda de apoyos adicionales dentro de la familia, contratacién de cuidado formal
en el hogar, etc.). Estos datos mejoraran el conocimiento del proceso de toma de decisiones
respecto al cuidado. La identificacion de los factores que promueven la institucionalizacion
ofreceria informacion relevante sobre los limites del cuidado familiar.

9. Persisten carencias importantes en el estudio del cuidado informal como proceso dinamico. La
gran mayoria de las fuentes de informacion tienen un caracter transversal. El caracter procesual
del cuidado requiere fuentes de informacion longitudinales que posibiliten el seguimiento de las
personas y sus familias a lo largo del tiempo, y recojan datos sobre el inicio de la dependencia,
el proceso de adaptacion individual y familiar, las sucesivas decisiones en torno al cuidado v,
una vez desaparecida la demanda de cuidado, el proceso de abandono del rol de cuidador. Parte
de los limites de esta investigacion, derivados de los problemas de causalidad inversa, podrian
superarse con datos de caracter longitudinal.

10. Se han hallado escasas investigaciones sobre los aspectos positivos del cuidado. La mayor parte
de la literatura se concentra en la idea de carga y su medicion, reforzando la valoracion social
negativa y las connotaciones del cuidado informal como una actividad desagradable e impro-
ductiva. Es conveniente desarrollar enfoques de investigacion que profundicen en el cuidado
como una actividad capaz de desarrollar valores humanos positivos y en sus intensas repercu-
siones beneficiosas en el dmbito econdémico.
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TABLAS Y FIGURAS NO INCLUIDAS

TABLA A.5.1.
Mayores no institucionalizados que reciben atencion, segun tipo de
apoyo recibido (%), segun fuente

EDDES e Informe Mayores 2000

(Casado Marin, 2006) ENSE 2003
Total 100,0 100,0
Sélo reciben apoyo informal 76,7 77,5
Cuidado formal privado y apoyo informal 9,4 8,1
Cuidado formal privado 59 6,4
Cuidado formal publico y apoyo informal 5,4 3,8
Cuidado formal publico 2,5 4,0
Cuidado formal publico y privado - 0,3

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la ENSE 2003 y de David Casado Marin (datos de la EDDES y del Informe de las
Personas Mayores en Espaiia 2000) (Casado Marin, 2006).

TABLA A.5.2.
Personas que prefieren que una persona en situacion de dependencia esté al cuidado
de un familiar (frente a un profesional), segun diferentes variables. Espafia 2006

Sig. Asintotica bilateral

w N Chi-cuadrado Pearson
Hombre 50,5 553
Mujer 57,2 652 0.001
18-24 43,4 109
25-39 48,3 325
40-49 50,1 200
50-64 57,0 253
65+ 679 318 0,000
Conviven con personas con discapacidad 59,4 212
No conviven con personas con discapacidad 529 993 0,024
Primarios o menos 64,9 485
Secundarios 48,4 441

Postsecundarios o universitarios 483 277 0,000
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TABLA A.5.2. (continuacion)

Sig. Asintotica bilateral

% N Chi-cuadrado Pearson
Trabajo o busca trabajo 50,3 655
Jubilado, pensionista o estudiante 65,1 349
Trabajo doméstico no remunerado 53,0 149
Estudiante 43,6 44 0,000
Menos de 10.000 54.8 286
10.001-100.000 53,7 432
Mas de 100.000 53,6 487 0,889

Nota: los casos que respondieron "No sabe" y “No contesta” han sido considerados casos perdidos.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de Estudio 2.644 (CIS, 2006).

TABLA A.5.3.
Personas partidarias del copago frente a un sistema de atencion universal
a la dependencia, segun diferentes variables. Espafia 2006

% N

Hombre 59,5 696

Mujer 60,1 716

16-24 56,9 156

25-39 58,8 426

o 40-49 634 279
% 50-64 614 283
é 65+ 58,4 268
o Conviven con personas con discapacidad 56,3 200
2 No conviven con personas con discapacidad 60,4 1.212
% Primarios o0 menos 58,5 430
E Secundarios 59,8 586
§ Postsecundarios o universitarios 61,3 394
Trabajo o busca trabajo 59,9 850

372 Jubilado, pensionista o estudiante 589 313
Trabajo doméstico no remunerado 58,7 168

Estudiante 62,7 69

Menos de 10.000 60,8 329

10.001-100.000 60,9 514

Mas de 100.000 58,3 569

Nota: ninguna diferencia es estadisticamente significativa.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de Estudio 2.644 (CIS, 2006).



Diferencias de tiempo dedicado a actividades por los cuidadores (horas y décimas de hora),

TABLA A.6.1.

segun estado de salud y nivel de discapacidad del receptor

Estado de salud
(muy malo - bueno)

Nivel de discapacidad
(severa - moderada)

Cuidados personales

Trabajo remunerado o estudios
Actividades domésticas

Cuidado a adultos del hogar
Interaccion social y con la comunidad
Tiempo libre

Desplazamientos

Tiempo no especificado

0,1
04
03
*0,5
02
0,1
02
00

-0,2
-03
0,2
0,4
-0,2
03
-0,1
0,0

*Significativo al 0,05.
** Significativo al 0,01.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

TABLA A.8.1.

Categorias asignadas a cada variable

(categorias de referencia indicadas en negrita)

Grupos de variables

Categorias

Razones para no asumir el cuidado

Otras razones

Cada razon

Caracteristicas del receptor
Edad

Sexo

Nivel de dificultad

Ingresos del receptor

65-74, 75-84, 84+
Hombre, mujer
Leve, moderada, severa

300-, 300-600€, +600€

Caracteristicas del cuidador

Tipo de relacion cuidador-receptor
Edad

Sexo

Situacion socioeconomica

Esposa/o o compafiero, hija/o, otros
-49, 50-59, 60+

Hombre, mujer

Ocupada/o, jubilado/a o tareas hogar, desempleado o estudiante
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TABLA A.8.1. (continuacion)

Grupos de variables

Categorias

Nivel de estudios
Tamano del hogar

Nifios en el hogar del cuidador

Sin estudios, estudios primarios, estudios secundarios o superiores
102,304, 5+

Si, no

Caracteristicas del cuidado
Tipo de ayuda provista

Horas de cuidado diarias

Unica ayuda, no es la Unica ayuda

0-6, 6+

TABLA A.8.2.

Razon para no cuidar: Yo me valgo solafo. No necesito de otros

(ref: otras razones)

Paso 2(b)

95,0% C.l.for EXP(B)

B S.E.  Wald df Sig. Exp(B) Lower Upper

Nivel de dificultad (ref: leve)
Moderada

Severa

Ingresos del hogar (ref: menos de 300€)

301-600€
Mas de 600€

Constant

9630 2 0008
0371 0405 0837 1 0360 0690 0312 1,527
-1,115 0397 7874 1 0005 0328 0,151 0715
7043 2 0030
-0856 0323 7016 1 0008 0425 0225 0,800
-0441 0447 0971 1 0324 0644 0268 1,546
0148 0409 0131 1 0717 1,160

Variable(s) entered on step 1: nivel de dificultad.

Variable(s) entered on step 2: ingresos del receptor.

LOS TIEMPOS DEL CUIDADO

N
B

N

Percentage predicted

280

749



TABLA A.8.3.
Razén para no cuidar: tiene mucho trabajo (ref: otras razones)

95,0% C.l.for EXP(B)

Paso 4(d) B SE.  Wald df Sig. Exp(B) Lower Upper
Nivel de dificultad (ref: leve) 1,914 2 0,003
Moderada 0,650 0,492 1,745 1 0,186 1915 0,730 5,021
Severa 1356 0463 8582 1 0003 3,882 1,567 9,619
Sexo cuidador (ref: varon) 1,142 0,444 6,612 1 0010 3,132 1,312 7,479
Nivel de estudios (ref: sin estudios) 12,156 2 0,002
Estudios primarios -0,689 0,348 3927 1 0048 0,502 0,254 0,992
Educacion secundaria o posterior -1,315 0,380 12,002 1 0,001 0,268 0,128 0,565
Tipo de ayuda (ref: tnica) 0653 0298 4,795 1 0029 1920 1,071 3,444
Constant -2015 0632 10,1779 1 0,001 0,133
Variable(s) entered on step 1: nivel de dificultad.
Variable(s) entered on step 2: nivel de estudios del cuidador.
Variable(s) entered on step 3: sexo del cuidador.
Variable(s) entered on step 4: tipo de ayuda.
N 304
Percentage predicted 70

TABLA A.8.4.

Razén para no cuidar: viven lejos (ref: otras razones)

95,0% C.l.for EXP(B)

Paso 3(c) B SE.  Wald df Sig. Exp(B) Lower Upper
Nivel de dificultad (ref: leve) 10241 2 0,006
Moderada -1349 0,481 7864 1 0,005 0,26 0,101 0,666
Severa -1,178 0417 7969 1 0,005 0,31 0,136 0,698
Sexo cuidador (ref: varon) -0,838 0,418 4025 1 0,045 0,43 0,191 0,981
Constant -0,194 0454 0,182 1 0,669 0,82

Variable(s) entered on step 1: nivel de dificultad.

Variable(s) entered on step 2: sexo del cuidador.

N 304

Percentage predicted 86,4
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TABLA A.8.5.
Razon para no cuidar: no quieren hacerlo o creen que debo hacerlo yo
(ref: otras razones)

95,0% C.l.for EXP(B)

Paso 3(c) B SE.  Wald df Sig. Exp(B) Lower Upper
Ingresos del hogar (ref: menos de 300€) 6,778 2 0,034
301-600€ 0,123 0370 om 1 0739 1,131 0,547 2,338
Méas de 600€ 1,157 0,486 5678 1 0017 3,180 1,228 8,236
Nivel de estudios (ref: sin estudios) 7177 2 0028
Estudios primarios 0,542 0,515 1,706 1 0,293 1,719 0,626 4,715
Educacion secundaria o posterior 1,203 0,514 5484 1 0019 3,330 1.217 9,114
Relacion (ref: esposa/o o compariero/a) 10,001 2 0,007
Hija/o 0,481 0,469 1,052 1 0305 1,617 0,645 4,053
Otros 1,436 0518 7690 1 0006 4,206 1,524 11,607
Constant -2,867 0618 21554 1 0,000 0,057

Variable(s) entered on step 1: nivel de estudios del cuidador.
Variable(s) entered on step 2: relacion cuidador-receptor.

Variable(s) entered on step 3: ingresos del receptor.

N 280

Percentage predicted 78,6
o
a
<
% TABLA A.8.6.
< Escala de sobrecarga del cuidador informal (Zarit, 1980)
a
8 Casi A Bastantes Casi
% Ne ITEMS Nunca nunca veces veces siempre
(W)
= (0) (1) (2) () 4
§ 1 ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que

realmente necesita?
376 2 ¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya

no dispone de tiempo suficiente para usted?

3 ¢Sesiente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y
atender ademas otras responsabilidades?

4 iSe siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5  ¢Cree que la situacion actual afecta de manera negativa
a su relacion con amigos y otros miembros de su familia?

6  ¢Siente temor por el futuro que le espera a su familia?




TABLA A.8.6. (continuacion)

Casi A Bastantes Casi
Ne ITEMS Nunca nunca veces veces siempre
(0) (M 2 (3) (4
7 ¢Siente que su familiar depende de usted?
8  ¢Sesiente agotado cuando tiene que estar junto a su
familiar?
9  /Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su
familiar?
10  ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido
a su familiar?
11 ¢Cree que sus relaciones sociales se han visto afectadas
por tener que cuidar de su familiar?
12 ¢Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa
de su familiar?
13 ¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si
fuera la Unica persona con la que puede contar?
14 ¢Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a
su familiar ademas de sus otros gastos?
15 ¢Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por
mucho mas tiempo?
16 ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde
que la enfermedad de su familiar se manifest?
17 ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a
otras personas?
18  ¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su
familiar?
9  ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su
familiar?
20  ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que
lo hace?
21 Engeneral: /Se siente muy sobrecargado por tener que

cuidar de su familiar?

Zarit S.H., Reever K.E, Bach Peterson J. Relatives of the impaired elderly: correlates of feeling of burden. Gerontologist 1980; 20:

649-55.
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FIGURAS

FIGURA A.6.1.
Distribucion del tiempo diario de la poblacion general (horas y décimas de hora), segtin sexo
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N: 19.615 varones y 20.514 mujeres.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

FIGURA A.6.2.
Distribucion del tiempo diario de los exentos (horas y décimas de hora), segtin sexo
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N: 130 varones y 67 mujeres.
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).



FIGURA A.6.3.
Distribucion del tiempo diario de los ocupados
(poblacion general, horas y décimas de hora), segin sexo

- Cuidados personales
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N: 12.542 varones y 7.679 mujeres.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

FIGURA A.6.4.
Distribucion del tiempo diario de los exentos ocupados
(horas y décimas de hora), segtin sexo
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N: 84 varones y 34 mujeres.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).



FIGURA A.6.5.
Distribucion del tiempo diario de los hijos/as/nueras/yernos cuidadores
(horas y décimas de hora), segtin sexo
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N: 40 varones y 114 mujeres.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

FIGURA A.6.6.
Distribucion del tiempo diario de los hijos/as/nueras/yernos exentos
(horas y décimas de hora), segtin sexo
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N: 62 varones y 24 mujeres.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).



FIGURA A.6.7.
Distribucion del tiempo diario de los conyuges cuidadores
(horas y décimas de hora), segtin sexo
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N: 70 varones y 133 mujeres.

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

FIGURA A.6.8.
Distribucion del tiempo diario de los conyuges exentos
(horas y décimas de hora), segtin sexo
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N: 15 varones y 3 mujeres (muestra no significativa estadisticamente).

Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).
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FIGURA A.6.9.
Distribucion del tiempo diario de los cuidadores (horas y décimas de hora), segun edad
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N: 404 (-29: 23; 30-49: 84; 50-64: 81; 65-74: 143; 75+: 73).
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).

FIGURA A.6.10.
Distribucion del tiempo diario de la poblacion general (horas y décimas de hora), segun edad
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N:40.129 (-29: 9.226; 30-49: 15.210; 50-64: 7.792; 65-74: 4.802; 75+: 3.099).
Fuente: elaboracion propia sobre microdatos de la Encuesta de Empleo del Tiempo 2002-2003 (INE).



COLECCION ESTUDIOS
SERIE DEPENDENCIA

12001.  Cuidados a las personas mayores en los hogares espafioles. El entorno familiar.

12002.  Cuidado a la dependencia e inmigracion. Informe de resultados.

12003. Institucionalizacion y Dependencia.

12004. Sistema Nacional de Dependencia. Evaluacion de sus efectos sobre el empleo.

12005.  Estudio e intervencidn sobre el malestar psicoldgico de los cuidadores de personas con
demencia. El papel de los pensamientos disfuncionales.

12006. El apoyo a los cuidadores de familiares mayores dependientes en el hogar: desarrollo del
programa «Como mantener su bienestar.

12007. El tratamiento de la dependencia en los regimenes de bienestar europeo
contemporaneo.

12008. El tratamiento de la dependencia en los regimenes de bienestar europeo
contemporaneo. CD-ROM.

12009. La situacion de los enfermos afectados por la enfermedad de Parkinson, sus necesidades
y sus demandas.

12010. La situacion de los enfermos afectados por la enfermedad de Parkinson, sus necesidades
y sus demandas. CD-ROM.

12011.  Los tiempos del cuidado. El impacto de la dependencia de los mayores en la vida cotidiana
de sus cuidadores.

12012.  Los tiempos del cuidado. El impacto de la dependencia de los mayores en la vida cotidiana
de sus cuidadores. CD-ROM.
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