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RESUMEN

Los cuidadores familiares experimentan situaciones ignoradas
tanto por el actual sistema de seguridad social como por la familia,
ya que no cuentan con un servicio oportuno y eficiente para el
fortalecimiento de la habilidad de cuidado en casa y el reconoci-
miento de la labor. Estos aspectos permitieron para enfermeria la
indagacién de algunos aspectos basicos como la caracterizacidn,
la importancia de su labor, las necesidades, la calidad de vida y la
forma de vivir esa experiencia. El programa “Cuidando a los
cuidadores® " aborda estos aspectos y ha permitido formular algu-
nas sugerencias para las enfermeras que cuidan personas con en-
fermedad crénica en el ambiente hospitalario y comunitario.

Las reflexiones principales apuntan a la identificacion de un
cuidador habil que puede desempefiarse tanto en situaciones de
enfermedad como de no enfermedad, aplicando asi medidas de
prevencion e intervencién.
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ABSTRACT

Family caregivers experience ignored situations by the current
social security system and the family, as they don’t have an opportune
and efficient service to enhance the ability of home care and the
recognition of their work. These aspects allowed nurses to inquire
some basic aspects such as the characterization, the importance of
their work, necessities, life quality and the way to live this
experience. The program “Caring the Caregivers®” approaches
these aspects and allows the statement of some suggestions for
nurses who care patients with chronic disease in hospitals of
communities.

The main reflections, are directed toward the identification of
an expert caregiver which can be approached even in situations
of illness or health, applying measures of prevention and
Intervention.
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Reflexiones sobre el cuidado a partir del programa ““Cuidando a los cuidadores”®

través de varios afos de trabajo con cuidadores familiares, y con base en la experiencia del
programa Cuidando a los cuidadores®, el Grupo de Cuidado al Paciente Crénico ha ido sacan-
do algunas conclusiones que considera importante socializar con los profesionales de la salud
para continuar en la construccién colectiva de este tema. A continuacién se responden las
preguntas fundamentales del trabajo con cuidadores, contrastando la mencionada experien-
cia con la revision de la literatura internacional.

iQuién es el cuidador familiar?

Se denomina cuidador familiar la persona que tiene un vinculo de parentesco o cercania
y asume la responsabilidad del cuidado de un ser querido que vive con enfermedad crénica.
Este cuidador participa en la toma de decisiones, supervisa y apoya la realizacién de las
actividades de la vida diaria para compensar la disfuncién existente en la persona con la
enfermedad (1). Los cuidadores familiares son en su mayoria mujeres de edad intermedia,
menores que el receptor del cuidado, con estados civiles variados, algunas empleadas y otras
amas de casa, con niveles de educacién y socioecondémicos heterogéneos, quienes por lo
general cuidan al ser querido desde el momento de su diagndstico y llevan cuidandolo mas de
seis meses. Estas personas sienten que la actividad ocupa la mayor parte del dia y, por lo
general, desconocen el rol que asumen (2).

(Por qué es importante
el cuidador familiar?

El estado actual de conocimiento muestra con claridad la im-
portancia de los cuidadores en la atencién de las personas con
enfermedad crénica, la mayor parte de las cuales son cuidadas por
un familiar. Se ha sefialado de manera reiterada que para los
receptores del cuidado la presencia, la actitud y los conocimientos
de los cuidadores son definitivos como parte de su entorno y bien-
estar (3-8).

Los cuidadores familiares son en su mayoria mujeres, y confor-
man la parte mas importante de las redes de apoyo y soporte
social de quienes estan enfermos o incapacitados, y desarrollan su
potencial de cuidado de miltiples formas (9). Se puede afirmar que
la situacién de los cuidadores atafie a la salud en nuestro medio y
que debe abordarse de manera prioritaria, tanto por ellos como
por las personas que se benefician de su cuidado (10).

Es esencial dar al cuidador herramientas para mejorar su habi-
lidad en términos de incrementar la capacidad de afrontamiento
de manera tal que satisfaga las necesidades de la persona enfer-
ma, responda a la problematica familiar, mantenga su propia salud
y fomente la buena relacién cuidador-persona cuidada, recono-
ciendo y estableciendo apoyos formales e informales, manejando
sentimientos de inadecuacién o culpa, y planeando su propio futu-
ro y el de su grupo familiar (11).

Puesto que los patrones de comportamiento familiar en salud
dependen, en gran medida, de aspectos culturales modificados por
las influencias del entorno en donde cada dia se presentan mas
amenazas frente a un estilo de vida saludable, y dado que estas
amenazas terminaran aumentando la incidencia de enfermedad
crénica (12), se debe tener en cuenta una herramienta adicional
para fortalecer el cuidado preventivo del cual a la fecha poco nos
hemos ocupado.

Puede, entonces, afirmarse que fortalecer las habilidades de
cuidado de los cuidadores familiares es necesario tanto en las
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situaciones de enfermedad como de no en-
fermedad. Se hace indispensable hacer
propuestas que contemplen la interrelacién
con el medio ambiente con el fin de favore-
cer conductas que minimicen factores de
riesgo reconocidos en la aparicién y las
complicaciones de la enfermedad crénica.

;{Qué necesita
el cuidador familiar?

En el cuidado a largo término la oferta
de servicios sociales y de salud no respon-
de alas necesidades de los usuarios quie-
nes, en muchos casos, se encuentran
vulnerables y con sentimientos de frustra-
cién a pesar de lo cual deben asumir ta-
reas para las que no tienen preparacion
adecuada (9). Con frecuencia los cuidadores
hablan de dificultades con la soledad, la
falta de servicios accesibles de salud y los
costos de los tratamientos ordenados (13).

En América Latina se ha observado que
las personas que tienen un familiar con
enfermedad crénica tienen la obligacion
de desempefiarse como cuidadores, pero
no cuentan con la orientacién requerida.
Se ha documentado de manera importan-
te una deficiente habilidad de cuidado en-
tre estos cuidadores familiares (14-17),
pero también se han identificado en ellos
fortalezas diferentes a las de otras latitu-
des, que pueden apoyar el servicio reque-
rido como la disponibilidad de soporte
social para los cuidadores (18-20).

En nuestros sistemas de salud el cui-
dador es desconocido, no se le tiene en
cuenta o se considera que no sabe, y no se
han generado mecanismos sélidos y colec-
tivos para apoyarlo en su responsabilidad.
De forma paradéjica, cada dia con mayor
frecuencia el cuidador recibe nuevas dele-

gaciones para las cuales no esta capacita-
do. Le entregamos a un familiar enfermo o
limitado porque el costo institucional de
hospitalizacién es muy alto para las em-
presas prestadoras de los servicios de
salud o porque no existen servicios ade-
cuados y suficientes de cuidado a largo pla-
z0, y el cuidador debe llevar a esta persona
al hogar sin saber qué sucedera. Aunque
en los Gltimos tiempos se menciona el for-
talecimiento del cuidado en el hogar falta
un gran camino por recorrer (21).

En los Paises Bajos se ha estudiado un
cuidado orientado a la demanda que pu-
diera ser una alternativa interesante para
satisfacer la necesidad de los usuarios. Este
cuidado parte del reconocimiento de los
valores del receptor como algo que subyace
en la solicitud. La unicidad, la compren-
sién, el continuar viviendo, la justicia y la
autonomia, asi como la relacién cuidador-
cuidado con equidad, acompafamiento e
interdependencia surgen como elementos

En nuestros sistemas de
salud el cuidador es
desconocido, no se le
tiene en cuenta o se

considera que no sabe,

y ho se han generado

mecanismos solidos y
colectivos para
apoyarlo en su
responsabilidad.
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centrales en la propuesta de interaccién.
Los sentimientos de reconocer a los bene-
ficiarios a partir de un didlogo como funda-
mento del servicio parecen reforzar la
autonomia, la autoestima y la participa-
cién (22). Estas iniciativas que correspon-
den a paradigmas propios del cuidado
deben ser estudiadas en nuestro contexto,
en especial si se considera que el desarro-
llo de habilidades de cuidado exige el re-
conocimiento de quienes estan inmersos
en la experiencia (9).

La experiencia de ser
cuidador

La experiencia de ser cuidador(a) mo-
difica la vida de las personas de manera
importante. La experiencia va mas alla de
tener una tarea o responsabilidad por otra
persona para generar una forma de vida y
relacion diferente consigo misma, con la
persona cuidada y con el mundo (23).

El cuidador se ve sometido a un estrés
permanente por la limitacion fisica, psico-
l6gica o cognitiva para realizar su labor, la
alteracién de la ejecucién habitual del
rol, la de las interacciones sociales, la per-
cepcién de la falta de soporte social y de
apoyo de los sistemas de cuidado de la
salud, la falta de actividad, de dispersion,
la alteracién de la ejecucion del trabajo
habitual, la severidad de la enfermedad
del receptor del cuidado, la cantidad de
cuidado o supervisién requerida y la alte-
racién de la relacion cuidador-cuidado (24).

En sus reportes los cuidadores sefia-
lan que no saber la evolucién de la enfer-
medad de su ser querido, sentirse solos, la
fatiga fisica de responder por muchos ro-
les y el cansancio emocional son malos
compafieros en estas experiencias. Las si-
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tuaciones familiares, la intolerancia de
quienes no comprenden la experiencia y
las exigencias explicitas o implicitas de su
ser querido los hacen sentirse en algunos
momentos sometidos. Los riesgos para la
salud son evidentes, aunque en algunas
condiciones son mas dramaticos que en
otras, por el estigma social y la perspecti-
va de la pérdida. De manera paraddjica, en
un estudio que comparé a los cuidadores
de personas con VIH con los cuidadores de
personas con cancer se encontrd que quie-
nes viven mayor dificultad y tienen menos
apoyo familiar han reportado mayor satis-
faccién con el mismo (25).

La necesidad y el beneficio del descan-
so y el apoyo han sido bien documentados
(26, 27), lo mismo que la importancia de
conocer los servicios que el contexto ofre-
ce para el cuidador y la persona cuidada.
En forma lamentable se sabe que ese co-
nocimiento es muy deficiente en otros paf-
ses y ese reporte puede ser similar en este
medio. En ese sentido, se tiene el reto in-
terno y externo de dar a conocer a los
cuidadores familiares de personas con en-
fermedad crénica los recursos disponibles
mas alla de los que las personas buscan
con sus amigos o conocidos (28).

Son muchos los momentos criticos que
debe afrontar el cuidador de un familiar,
cuando el estrés y el agotamiento lo em-
bargan, cuando la enfermedad del ser que-
rido se complica, cuando no encuentra apoyo
en los otros miembros de la familia y cuan-
do se debe responder ante otros familia-
res que algunas veces toman roles de
jueces o veedores. Esta angustia de la fa-
milia se ha categorizado en cuatro gran-
des aspectos que incluyen: la condicién del
ser querido, la atencién que recibe por
parte del equipo de salud, el cuidado futu-
ro que dard el cuidador familiar y los as-
pectos financieros (29).

Son muchos los momentos
criticos que debe afrontar
el cuidador de un familiar,
cuando el estrés y el
agotamiento lo embargan,
cuando la enfermedad del
ser querido se complica,
cuando no encuentra
apoyo en los otros
miembros de la familia y
cuando se debe responder
ante otros familiares que
algunas veces toman roles
de jueces o veedores.

En un estudio sobre enfermedad créni-
ca y cuidado se expone el impacto que en
la familia tiene la vivencia de estas situa-
ciones. La autora resalta dentro de la ex-
presién de la habilidad de cuidado los
aspectos de cambio de rol y las finanzas.
Sefala que el gasto de la cronicidad es
grande, no (inicamente en forma personal
y emocional sino también financiera; hay
usualmente necesidad de mdltiples medi-
camentos, equipos, suministros y, con fre-
cuencia, existe la necesidad de atenci6n
médica y de ayuda de otros profesio-
nales (30).

Estar listo para ser cuidador familiar
significa estar disponible para los momen-
tos de verdad en la labor, es saber escu-
char y tener el valor, el conocimiento y la
paciencia para cuidar. Para ello requiere

de una capacitacién minima, debe recono-
cer al ser cuidado en todos los aspectos de
la vida y, ademas, aceptar ser cuidador.
Sin embargo, es preciso recordar que la
expresion de la habilidad no depende en
todos los casos de capacidades sino de fac-
tores de motivacion internos o externos
para el desarrollo de la misma (31).

El cuidador que es habil tendra la
posibilidad de encontrar significado en
los hallazgos, de mantener un vinculo sig-
nificativo, de hacer actividades de una for-
ma arménica, de tomar las decisiones
pertinentes para determinar el curso de la
accion y poder conducir de manera honro-
sa su actividad. El cuidador habil es capaz
de comprender que él y la persona a su
cargo son en todo momento seres trascen-
dentes y totales que pertenecen a un con-
texto con el cual interactdan, que tienen
una historia individual y una historia com-
partida y que tienen capacidad de desa-
rrollarse en la accién de cuidar. Muchos
de ellos, a través de esta experiencia, dan
sentido a su vida y, a pesar de la limita-
cién, se reconocen como una extensién
mutua, admitiendo en cada uno una iden-
tidad propia y aceptando con humildad la
condicién humana. Esta habilidad se refle-
ja mediante el compromiso, la presencia
auténtica, la responsabilidad, el creci-
miento mutuo y la motivacién hacia el cui-
dado (32).

La experiencia de cuidado varia con el
género; la mujer, por su naturaleza, com-
prende y entiende el cuidado como una
situacion del diario vivir. Ella cuida de sus
hijos, de sus padres, de quienes le rodean.
Tiende a ser detallista y observadora, y de
manera casi instintiva busca, en la mayor
parte de los casos, preservar la vida. La
mujer entiende con familiaridad aspectos
de las situaciones de enfermedad, de los
problemas diarios y de la conservacion del
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entorno. El hombre, por el contrario, busca
ser planificador, organizado y responsable,
es mas practico y, en ese sentido, partici-
pay colabora en el cuidado mirando otros
aspectos que las mujeres en algunos mo-
mentos no valoran. Estos aspectos han sido
documentados en nuestro contexto en
cuidadores de nifios con fibrosis quistica
(33) y en otros contextos con poblaciones
de diferentes edades (34).

La experiencia de cuidado comprome-
te, de manera sustancial, la calidad de vida
de todos los cuidadores —hombres, muje-
res, mayores o menores— de la persona
con enfermedad (35-41). Aunque algunos
autores sefalan patrones culturales que
intervienen en el cuidado (42), en casi to-
das las culturas se refleja que la familia ha
evolucionado. Al cuidar de personas de ge-
neraciones diferentes y por largo tiempo,
esta evolucién genera problemas. Las per-
sonas se sienten mas seguras con costum-
bres o imaginarios anteriores, que en
algunos casos alteran de manera impor-
tante la adaptacién. No es parte habitual
de nuestro aprendizaje comprender que los
roles son finitos, vemos entonces situacio-
nes en que la madre se estd muriendo y
quiere desempefar atin las funciones del
hogar, y el padre no acepta ser sustituido
en sus labores, ni acepta, en muchos ca-
so0s, el proceso de envejecimiento o la de-
pendencia de sus hijos. Para los hijos
tampoco es facil cambiar de ser controla-
dos a ejercer el control.

La generacién intermedia que vive la
experiencia de ser cuidadora se ve tam-
bién abocada a modificar sus costumbres y
expectativas, a acercarse a los cambios de
la ciencia y la tecnologia, y a responder a
los nuevos retos de la sociedad sin tener el
tiempo y la disposicién para hacerlo. El
cuidador de la generacién intermedia vive,
ademas de los mencionados, otra serie de

conflictos: aceptar roles que no ha busca-
do; pérdida de los que ha logrado o de la
disponibilidad de tiempo y energia para
ser competitivo dentro de los mismos; en
algunos momentos pierde control sobre su
propia vida y su entorno socio familiar, pues-
to que tiene que mantener y cuidar la vida
de otros y, en muchos casos, no tiene tiem-
po suficiente para si mismo ni para las per-
sonas menores que dependen de su sostén
(43, 44). No es infrecuente que el cuidador
se vea sometido a dejar su trabajo porque
el cuidado de su ser querido se lo exige, o
que se generen relaciones deficientes con
la persona cuidada que la hacen méas de-
pendiente (45). Al parecer son las mujeres
mas que los hombres, y en especial aque-
llas que se encuentran en esta generacién
intermedia, las mas propensas a sufrir de
estrés en estas situaciones, lo cual hace
pensar en estas personas de manera par-
ticular (46, 47).

No es infrecuente que
el cuidador se vea
sometido a dejar su
trabajo porque el
cuidado de su ser
querido se lo exige,
0 que se generen
relaciones deficientes
con la persona cuidada
que la hacen mas
dependiente.
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Como estd descrito en la literatura,
existe en las familias el denominado cui-
dador pretencioso que sin tomar parte en
las actividades de cuidado siempre tiene
una opinién de cémo se pueden hacer me-
jor las cosas. Este resulta devastador para
el cuidador principal por la falta de reco-
nocimiento que su actitud genera (9).
Se ha documentado también que los
cuidadores afrontan inmensas dificultades
de soledad, incertidumbre y temor por te-
ner que tomar decisiones sin comprender
las implicaciones de éstas, y que estos
cuidadores no perciben el apoyo por parte
de las instituciones o profesionales de sa-
lud (48). La capacidad de resolver proble-
mas parece ser esencial en estos casos,
tal como se ilustra de manera detallada
con la experiencia de cuidadores de perso-
nas que se recuperan de una insuficiencia
cardiaca congestiva (49).

Por fortuna, varias propuestas nove-
dosas para la formacién profesional han
comenzado a escucharse frente a estas si-
tuaciones (50), lo mismo que llamados para
no ignorar aquellas condiciones del servi-
cio que hacen particularmente dificiles las
tareas de los cuidadores frente a algunos
trastornos como los de bipolaridad (51) y
deterioro de la esfera cognitiva (52). De
igual forma, resulta muy alentador contar
con guias contextualizadas para el manejo
del enfermo crénico en casa que tengan en
cuenta tanto a los enfermos como a sus
cuidadores (53).

Pero no todo es dificultad en el cuida-
do, aunque en el &mbito profesional se han
establecido como pardmetros de adapta-
cion y aceptacion del rol la satisfaccion con
la salud fisica, con la salud emocional, con
el estilo de vida, con la ejecucién del rol
habitual, con el soporte social, con el apo-
yo instrumental, con el soporte profesio-
nal y con las relaciones sociales (54),




Reflexiones sobre el cuidado a partir del programa ““Cuidando a los cuidadores”®

escuchando a los cuidadores se puede se-
fialar que es satisfactorio saber que el ser
querido esta entre nosotros, saber que evo-
luciona positivamente y que en ello se ha
puesto un granito de arena, o que no sufre
tanto como pudiera y se le ha podido ali-
viar con el cuidado; es satisfactorio perci-
bir el carifio y afecto de ese ser querido
que depende de nuestro cuidado.

En la experiencia positiva del cuidador
es fundamental la confianza en la resolu-
cién de problemas, el reconocimiento de
cambios en el estatus de salud del recep-
tor de cuidado, y en su comportamiento, la
habilidad para anticipar las necesidades
de dicho receptor, la capacidad de obtener
y supervisar los servicios necesarios para
éste, al reconocimiento de las necesida-
des de cuidado de la persona con enferme-
dad, la habilidad para solucionar problemas
de cuidado con los cuidadores directos, y
la confianza en la realizacién de las ta-
reas necesarias (55). Al cuidador, en
su desempefo, lo apoya el compromiso
de otros miembros de la familia, los profe-
sionales involucrados de la institucién de
salud a la cual esta afiliado que orienta el
cuidado, el tener comodidad y espacio para
cuidar. En esta experiencia es preciso ano-
tar como un apoyo fundamental la espiri-
tualidad, el vinculo con un Ser superior,
con los demas, con uno mismo y con el
universo; ésta es una vivencia que acom-
pafia y fortalece al cuidador.

Ser cuidador permite crecer en el cam-
po espiritual y emocional. Permite enten-
der muchos aspectos de la vida con mayor
facilidad, comprender el valor de la fami-
lia, de la solidaridad como la mas fuerte de
todas las virtudes para el cuidado. La co-
municacién es fundamental: escuchar y
ponerse en el lugar del otro permite com-
prender y aceptar.

Ser cuidador permite
crecer en el campo
espiritual y emocional.
Permite entender muchos
aspectos de la vida con
mayor facilidad,
comprender el valor de
la familia, de la
solidaridad como
la mas fuerte
de todas las virtudes
para el cuidado.

Sugerencias para

las enfermeras que
trabajan con personas
en situacion

de enfermedad cronica

Por fortuna, algunos avances recien-
tes en enfermeria confirman que trabajan-
do de una forma sistematica y organizada
es posible incrementar las habilidades de
los cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica. A partir de las viven-
cias de los cuidadores se han extractado
algunas sugerencias para las enfermeras
que trabajan con personas en situacién de
enfermedad crénica para que tengan en
cuenta en el cuidado de las familias:

*  Escuche alos otros, no sélo al pacien-
te sino también al cuidador, él la ne-
cesita.

*  Reconozca siempre el esfuerzo que el
cuidador hace aunque sélo sea con su
presencia, algunas veces se necesita
mucho valor para estar alli, al lado de
ese ser querido, en medio de una infi-
nita angustia y desconcierto.

*  Organice dentro de las actividades de
cuidado un espacio para formar a
quien la remplazara una vez salga del
contacto con la institucién. Su tiempo
al lado del cuidador es valioso porque
de la capacitacién que él tenga de-
penderan, en gran medida, los efec-
tos terapéuticos y la disposicién que
ese cuidador tenga frente al cuidado.

Busque fortalecer al cuidador en sus
aspectos fisico, social, psicoldgico y
espiritual.

* Sea honesta en el cuidado, busque
dar lo mejor de usted con amor a las
cosas, las personas y la vida.

El cuidador familiar, ademas de los in-
mensos retos que vive y quizas a conse-
cuencia de ellos, ve afectada con frecuencia
su salud fisica en el patrén de suefio, la
tensién arterial, el nivel de energia, el bien-
estar fisico, el nivel de movimiento, la re-
sistencia a la infeccion, la funcionalidad
fisica, los cambios en el peso y el funciona-
miento gastrointestinal. Ellos tienen, ade-
mas, la necesidad de tomar algunos
medicamentos. Es preciso, por tanto, con-
siderar como un indicador la percepcién
de la salud general del cuidador y el uso de
proveedores de salud (56). Ademas, tener
en cuenta aspectos culturales y motivaciona-
les para promover estilos de vida mas salu-
dables como aquellos en los que se fomenta
la actividad fisica de los cuidadores (57).
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En los casos de los cuidadores con per-
sonas hospitalizadas la adaptacién de és-
tos a la hospitalizacién del ser querido se
evidencia en la confianza que tiene en los
demas cuidadores, el mantenimiento del
control deseado sobre el cuidado, la par-
ticipacion en el cuidado como lo desea, el
mantenimiento de la relacién cuidador-
cuidado, la comunicacién con las agencias
de los cuidadores, la expresién de su
experiencia sobre el cambio, la resolu-
cién de sus sentimientos de culpa y de

rabia, el empleo de métodos de resolucién
de conflictos, el sentimiento de comodi-
dad con la transicién del rol, la habilidad
para consentir el tratamiento, el suminis-
tro de los items que dan comodidad al
paciente y la comunicacién de las nece-
sidades de cuidado que el receptor no
verbaliza (58).

La experiencia del trabajo en el pro-
grama Cuidando a los cuidadores® refleja
que es necesario hacer esfuerzos para te-

ner en cuenta al binomio cuidador-cuida-
do, y que estos esfuerzos son valiosos por-
que modifican de manera muy importante
la condicion de quienes viven con enfer-
medad crénica y la de sus cuidadores. En
ese sentido, la invitacién queda abierta
para demostrar que la enfermeria no tiene
fronteras, que esta dispuesta a ser grande
y a continuar en una construccion colecti-
va que en lugar de competir sume a favor
de quienes en verdad lo necesitan.
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