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RESUMEN: El artículo pretende proporcionar un escenario teórico que informe sobre las cuestiones
relativas al cuidado familiar de pacientes con procesos crónicos. Primero examina el cuidado y a los
cuidadores, luego explora el cuidado familiar en las condiciones crónicas y por último da cuenta de los
estudios de investigación desarrollados en este campo. A pesar de los numerosos estudios cualitativos de
los últimos 10 años, la sobrecarga, entendida como un fenómeno cuantificable, externo a las personas,
sigue siendo el tema que domina la investigación sobre los cuidadores. La descontextualización del
cuidador y del cuidado, la naturaleza interactiva de la actividad y las percepciones de cuidadores y
personas dependientes son aspectos que se omiten en estos estudios justamente por su base cuantitativa,
positivista. Se espera que el articulo despierte el interés y sugiera preguntas para el desarrollo de estudios
cualitativos en este campo.
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ABSTRACT: This paper aims to set a theoretical stage to inform about family care issues in chronic
illness. It examines first caring and caregivers, then explores family care and finally gives an account of
research studies developed in this area. In spite of the numerous qualitative studies of the past 10 years,
the burden of care, understood as a quantifiable external phenomena, is still the topic that dominates
research into caregivers. Due to their positive nature, these studies omit caregivers´ and care recipients’
subjective experience, their context, the context of  care and the interactive nature of  caregiving. It is
hoped that this paper will raise interest and suggest research questions that will develop qualitative
studies in this area.
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RESUMO: Este artigo pretende proporcionar um cenário teórico que informe sobre as questões
relativas ao cuidado familiar de pacientes com processos crônicos. Primeiro examina o cuidado e os
cuidadores, a seguir explora o cuidado familiar nas condicoes cronicas e, por último, apresenta alguns
estudos de investigacao desenvolvidos neste campo. Apesar dos numerosos estudos qualitativos nos
últimos 10 anos, a sobrecarga, entendida como um fenomeno quantificável externo as pessoas, segue
sendo o tema que domina a investigação acerca dos cuidadores. A descontextualização do cuidador e do
cuidado, a natureza interativa da atividade e as percepções de cuidadores e pessoas dependentes são
aspectos que se omitem nestes estudos, justamente por sua base qualitativa, positivista. Espera-se que
este artigo desperte o interesse e faça surgir perguntas para o desenvolvimento de estudos qualitativos
neste campo.
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La teoría es como un gigante al que nos subimos a sus
hombros para ver mejor.

(Atribuido a Erving Goffman)

Este artículo es producto de una reflexión teóri-
ca que realicé para la puesta en marcha de un estudio
cualitativo sobre cuidado familiar de pacientes con una
condición crónica, la demencia. Con él pretendo pro-
porcionar un escenario para que el lector se informe
sobre las cuestiones relativas al cuidado familiar de
pacientes con procesos crónicos; trato, usando la me-
táfora atribuida Goffman, de proporcionar los
hombros desde los cuales puedan subirse y tener un
panorama que, si bien no es exhaustivo, espero que
sea informativo. Los investigadores cualitativos
debemos entrar al trabajo de campo de manera
“educada”1  y sensibilizados teóricamente2 ya que la
teoría no guía la investigación sino que es un punto de
partida que sugiere áreas de interés. El tema lo he divi-
dido en tres partes: la primera examina el cuidado y a
los cuidadores, la segunda explora el cuidado familiar
en las condiciones crónicas, la tercera y última sección,
da cuenta de los estudios de investigación desarrollados
en este campo. Respecto a lo que son las enfermedades
crónicas basta señalar, pues no son el objeto de este
artículo sino su cuidado, que se definen como un esta-
do alterado de salud que no se resuelve con terapia
medica en un corto plazo ni por procedimientos
quirúrgicos; producen múltiples incapacidades y el
paciente no se recupera completamente de su
condición.3

EL CUIDADO Y LOS CUIDADORES

El Cuidado como actividad formal e “in-
formal”.

El cuidado ha estado asociado a la enfermería
por más de un siglo4 pero esta no es una actividad
exclusiva de los  profesionales de enfermería. Cuidar
es una actividad humana5 y como tal tiene un compo-
nente no profesional. Es más, el cuidado ha sido tra-
dicionalmente una actividad doméstica realizada por
mujeres6-7. Hoy en día se distingue entre cuidado for-
mal e informal o familiar. El cuidado formal es el
profesional y lo proporcionan fundamentalmente las
enfermeras. El cuidado no remunerado proporciona-
do por la familia, los amigos, los vecinos o parientes
se denomina “informal” o “familiar”, se presta cuando
hay una necesidad de cuidado personal en actividades

de la vida cotidiana, su objetivo es que las personas
enfermas puedan permanecer en su hogar8.

El examen de la literatura reciente permite apre-
ciar que los limites de estas actividades cada vez están
más borrosos, tanto que se ha sugerido que cuando se
analice la actividad de cuidar a otro se eliminen las
fronteras ente lo formal y lo informa9. Efectivamente,
la disciplina de enfermería en los últimos 20 años se ha
acercado de manera intensa y sistemática al concepto
de cuidado haciendo énfasis en sus aspectos relacionales
y postergando los componentes técnicos del cuidado
que tuvieron gran peso los años 60. A este examen
teórico del cuidado se añade la revalorización que ha
tenido la práctica clínica de enfermería a través,
sobretodo, del trabajo de Benner10. Esta investigadora
introdujo en la disciplina y dio valor al conocimiento
que es fruto de la experiencia práctica, lo denominó
conocimiento experto. Por otro lado, el desarrollo de
investigaciones de corte cualitativo sobre los cuidadores
informales ha destacado la naturaleza del cuidado
independientemente su organización formal o infor-
mal, esto ha puesto de relieve los puntos en común
que comparten en la actividad de cuidar a otro los
cuidadores profesionales y los informales.

Lo que más se destaca en la literatura sobre el
cuidado formal e informal es que en ambos cuidar se
define como una interacción y un proceso, hay autores
que incluso entiende el cuidado como una sucesión de
“momentos de cuidado”11; cuidar no es por tanto la
mera ejecución de tareas o la realización de
procedimientos prescritos por el médico. El cuidado
conecta al que cuida con el que es cuidado12 y se desta-
ca la importancia de la presencia constante y no de la
competencia técnica11. La disciplina de enfermería
sugiere que cuidar es una actividad dinámica, reflexiva,
deliberada y basada en la interacción humana. Entre
los elementos que constituyen una relación de cuidado
se hallan los de un sentimiento de implicación activa,
una disposición genuina para responder, presencia,
reciprocidad y el compromiso por promover el
bienestar del otro13. El objetivo de los cuidados es
amplio va mas allá de la enfermedad, de acuerdo con
Colliére14:28 es “todo lo que ayuda a vivir y permite
existir” por ello se dirigen hacia todo lo que estimula
la vida.  La enfermería, por lo tanto, hoy en día, en su
disciplina, está muy próxima al cuidado familiar.

El componente afectivo del cuidado se destaca
en ambos campos del cuidado-el de enfermería y el
familiar- se ha denominado al cuidado un trabajo del
amor6 señalando su dualidad: el amor o interés emo-
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cional por quién recibe el cuidado y el aspecto practico
del trabajo de cuidar a otro. No obstante, en la
enfermería se hace énfasis en una necesaria “distancia
profesional”15, mientras que en el cuidado informal
esta implicación estrecha se sustenta en un vínculo de
parentesco o afectivo-amoroso por la persona que se
está cuidando y es de crucial importancia en el cuida-
do.  Efectivamente, el análisis de la literatura sugiere
que la naturaleza de esta relación es lo que marca la
diferencia entre el cuidado informal y el formal12,16-8

incluso es común que se considere el cuidado familiar
mejor que el profesional por la intimidad afectiva de
la relación19. La biografía en común es un elemento
decisivo en estos cuidados, la literatura muestra que las
relaciones en los cuidados informales son intensas y
recuerda que cuidar a un familiar debe siempre
entenderse en el contexto de unas relaciones familiares
ricas y con un pasado20, la calidad de la relación mari-
tal es así, un componente importante en este contex-
to21. Otra gran diferencia es la que proviene de la
“informalidad” del cuidado en el sentido de no estar
regulado: esto significa que el cuidador informal no
cuenta con un horario o con períodos reglados de
descanso que le permita “desconectarse” de su
actividad, muchas veces no puede compartir su
responsabilidad con otros y no cuenta, al menos en un
principio, con formación para realizar la tarea del cui-
dado22.

El impacto físico y psicológico que esta
actividad tiene en el cuidador ha sido ampliamente
documentada, en la enfermería se han realizado diver-
sos estudios que exploran el “burn-out” o desgaste23  y
se ha documentado el trabajo que la enfermera hace
sobre sus emociones para poder desempeñar su rol24-

5. En los cuidadores, se ha acuñado el concepto de
“burden” o carga para referirse al impacto que tiene en
el bienestar del cuidador la responsabilidad de pro-
porcionar cuidados26. Ambos conceptos señalan el
desgaste que sufre el cuidador por el peso del cuidado
y por su implicación emocional. Se pude decir por
tanto que los  cuidadores formales y los informales
experimentan un agotamiento emocional similar27.

Los cuidadores formales y los informales
también comparten características sociales comunes:
reciben un salario relativamente bajo o ningún salario,
su trabajo se percibe de bajo estatus, poco reconocido
e invisible20. Cuidar sigue siendo un trabajo realizado
fundamentalmente por mujeres aunque hay cada vez
más hombres implicados en el cuidado familiar19,28.
Esto ha hecho que en los últimos años se hayan reali-
zado estudios sobre el cuidado que proporcionan los

varones18,29  y que se haya señalado que, en la actividad
de cuidar, las barreras de género también se cruzan30

No obstante, en el caso del cuidado a pacientes con
demencia un estudio reciente en los Estados Unidos
encontró que el cuidador típico de estos pacientes es
mujer de edad mediana casada31 .

El impacto del cuidado familiar en el sistema
de cuidado a la salud

El papel que juegan los cuidadores informales
en la atención a enfermos crónicos, terminales, en los
esquemas de “hospitalización a domicilio” o de alta
hospitalaria temprana se ha destacado ampliamente en
la literatura19,32-6Hoy en día no sorprende escuchar que
la familia es el mayor recurso de atención a la salud37

No obstante, el trabajo de los cuidadores pasa habitu-
almente desapercibido y no suele ser socialmente
reconocido. Por ejemplo, la asociación Nacional de
Cuidadores del Reino Unido indica que generalmente
los cuidadores informales no tienen salario, ni
entrenamiento, que con frecuencia proporcionan apoyo
a un familiar dependiente o a un amigo, además de
trabajar de tiempo completo o medio tiempo, a esto
se añaden las restricciones de su vida familiar38. Esta
invisibilidad se puede atribuir al carácter femenino y
doméstico del cuidado: un trabajo de mujeres, natural
y socialmente esperado19.

A pesar de esto, en los últimos años se ha reve-
lado su presencia; en la literatura se ha venido
visibilizando su importancia social. Se estima que en
Europa más de dos tercios de todo el cuidado recae
en la familia34. En los Estados Unidos las bases de
datos proporcionan “evidencia inequívoca”39  de que
la familia y los amigos son las únicas personas que
proporcionan cuidados en aproximadamente las tres
cuartas partes de los hogares; un estudio reciente estimó
que de cuatro hogares con teléfono, en uno había por
lo menos un cuidador, esto se traducía en más de 22
millones de hogares en los Estados Unidos donde se
proporciona cuidados; de estos el 20%  reportaron
una condición relacionada con la demencia que se
traduce en más de 5 millones de hogares en los que se
cuida a pacientes con demencia31. La poca cobertura
de los sistemas sanitarios y sociales en los países en vías
de desarrollo como Colombia, hace pensar que en
estos países la proporción bien puede ser aún mayor.
A esto se debe sumar la cuestión cultural por la que las
personas entienden que cuidar a un familiar en la casa
es algo que la familia y no el estado debe hacer40 . Por
otro lado, se ha señalado que en los Estados Unidos,
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contrario a lo que se cree, solo el 5% de los ancianos
viven en residencias o en un tipo similar de institución,
se estima que aproximadamente 5.1 millones de
ancianos de este país que viven en la comunidad
necesitan algún tipo de cuidados y ayuda que les per-
mita vivir de manera independiente41. Para la gran
mayoría de las familias Europeas el cuidado residencial
no es una opción y que se afirma que una cantidad
cada vez mayor de ellas dependerán de sus propios
mecanismos de apoyo42. En América Latina, los pocos
estudios realizados en el área indican que este también
es el caso43.

Se ha documentado que en España el 72% de
las personas mayores con necesidad de ayuda la reciben
de familiares y allegados que además son
mayoritariamente mujeres26. En el Reino Unido hay 6
millones personas que atienden a ancianos, jóvenes
discapacitados y enfermos mentales de manera infor-
mal32; de estos, 3.5 millones son cuidadores “únicos”,
es decir tienen la responsabilidad principal del cuida-
do34. Esta actividad de cuidar para muchos es intensa,
se encontró que un millón y medio de cuidadores
proporcionan un promedio de 20 horas de cuidados
a la semana y que un millón lo hacen por más de 35
horas, casi un trabajo de tiempo completo pero, sin
remuneración. Estas cifras superan la fuerza de trabajo
del Servicio Nacional de Salud del Reino Unido19 e
indican el peso e importancia social que tienen los
cuidadores. Un estudio descriptivo de 78 cuidadores
de niños con parálisis cerebral realizado en Medellín,
Colombia, mostró que todos ellos eran mujeres y
dedicaban de 13 a 24 horas diarias a las actividades de
cuidados44.

También se han realizado estudios sobre los
costos de estos cuidados. En España se estima que el
80% de total del coste de las demencias lo asume
directamente los familiares del paciente. Para cada
familia los gastos económicos del cuidado de estos
pacientes se calcula en 5.000 dólares USA anuales, ci-
fra que se duplica en países muy desarrollados45.Para
los profesionales de la salud es evidente que la presen-
cia o ausencia de un familiar que se involucre en el
cuidado puede hacer la diferencia entre la posibilidad
de que un paciente finalice un tratamiento en la casa o
tenga que ser transferido a una unidad de cuidados. Es
más, se ha afirmado que cuando hay un miembro de
la familia que es cuidador, el trabajo de la enfermera
que le atiende en el domicilio se centra principalmente
en evaluar la destreza de este cuidador y en instruirle
en los procedimientos de cuidados46.

IMPACTO SOBRE EL CUIDADOR: LA
CARGA DEL CUIDADO

La variedad e intensidad del trabajo de los
cuidadores se conoce cada vez con mayor detalle19,42

sobretodo por la información que ha arrojado abun-
dantes encuestas39 . La literatura distingue la realización
de actividades instrumentales de la vida cotidiana tales
como ayuda con el transporte, mercar, aseo de la casa,
preparar comidas, gestionar finanzas y dar medicinas,
y la realización de actividades de la vida cotidiana tales
como levantarles de la cama o silla, bañar, vestir, llevar
al aseo, dar de comer y ayudar a manejar la
incontinencia31. La intensidad del cuidado varia mucho,
de 8 horas o menos a la semana o menos a ser los
cuidados constantes.

Los beneficios económicos, sociales, psicológi-
cos y terapéuticos del cuidado familiar en principio
son obvios y se han documentado ampliamente en la
literatura. Por ejemplo, se afirma que los cuidadores
que residen con la persona que sufre demencia son de
primordial importancia para mantener a estos pacien-
tes en sus casas y no en instituciones que son más
costosas47. Pero estos beneficios son para la persona
dependiente. La literatura refleja una preocupación por
el desgaste que sufren los cuidadores26  y señala que
éste se puede convertir en un segundo paciente48-9.  Así
mismo se ha destacado que en la actualidad los
cuidadores tienen diferencias importantes respecto a
los que les precedieron: el medio para el cuidado y las
exigencias para responder a las demandas son dife-
rentes y su papel como cuidadores tiene mayor
duración41.

La carga del cuidado implica desgaste físico,
financiero, social y emocionales de los cuidadores41.
Los síntomas depresivos, se ha reportado, que pueden
ser hasta del 40% en el total de los cuidadores quienes
se perciben con mala salud y con gran sensación de
cansancio físico26. Se ha señalado que años de trabajo
físico y emocional en el cuidado de una enfermedad
crónica aumenta la percepción de carga48 pero que la
experiencia subjetiva del cuidador es la variable princi-
pal para determinar el nivel de carga; no son por tan-
to, las tareas en sí mismas las que determinan la carga
sino la percepción subjetiva que se tenga de ellas41. Un
aspecto crucial de esta percepción es la relación que se
mantenga con la persona cuidada, esta, si es buena,
puede mitigar el esfuerzo del cuidado30.

Los estudios de carga y sobrecarga del cuidado
han puesto de relieve el concepto de apoyo social a los
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cuidadores. Se distingue entre apoyo social informal y
formal, siendo este ultimo un apoyo que proviene de
los profesionales y es institucional50-1   pero se ha criti-
cado la poca madurez del concepto aludiendo que
faltan en las definiciones teóricas aspectos de lo que es
el apoyo social52.

Diversos estudios documentan el papel que
juegan las redes de apoyo social en el bienestar de los
cuidadores22. Los grupos de autoayuda es una de las
iniciativas más importantes par aliviar la carga. Estos
han mostrado ser eficaces en dar apoyo emocional e
información al cuidador, algunos de estos grupos
también proporcionan compañía y un respiro de la
actividad de cuidar; el servicio que proporcionan está
centrado en el cuidador y no en la persona dependiente53.
Los centros de día son otra iniciativa formal que
contribuye a aliviar la carga del cuidado. Estos centros
proporcionan cuidado terapéutico al paciente, de esta
manera los cuidadores pueden descargarse durante unas
horas de la actividad de cuidar22.

Hay una la relación entre el apoyo social y la
carga del cuidado, se afirma que la cantidad y la
idoneidad del apoyo social disponible para el cuidador,
alivia esta carga54. Pero también se ha señalado la
dimensión subjetiva del alivio de esta carga. Diversos
estudios realizados en Europa encontraron que ni el
apoyo formal ni el informal tienen un impacto en los
niveles de estrés del cuidador pero hallaron indicios
de que la cuestión  es como los cuidadores perciben
este apoyo,  por ejemplo encontraron que, respecto a la
ayuda financiera que los cuidadores recibían del estado,
lo que influía en sus niveles de estrés  no era cantidad en
si misma de dinero recibida sino cuan satisfechos estaban
con esa cantidad42. Así la dimensión subjetiva juega un
papel importante tanto para percibir la carga del cuida-
do48 como para sentirse aliviado de ella.

En el aspecto clínico o asistencial, se han
desarrollado protocolos para detectar el estrés y des-
gaste de los cuidadores y diseñado intervenciones que
mejoren la relación de cuidado y refuercen la actividad
del cuidador26,34,55. Lo que parece de suma importancia
para brindar apoyo a los cuidadores es cómo se rela-
ciona el personal de salud con ellos: como recursos,
como clientes o como co-trabajadores56. En la práctica
los servicios de salud se suelen organizar alrededor de
la persona dependiente y el cuidador se sitúa en la pe-
riferia. En este esquema, los profesionales de la salud
ven a los cuidadores como recursos y consecuente-
mente sus intervenciones estén orientadas a mantener
al cuidador en su rol34.

LAS DIFICULTADES DEL CUIDADO Y SU
MANEJO

Manejar una enfermedad crónica es una
actividad muy compleja que implica más de lo
estrictamente médico y por lo general permanece
invisible para el personal de salud57. El cuidado en la
casa requiere que los cuidadores tengan destrezas y
conocimientos cada vez más complejos58, a medida
que la enfermedad avanza las relaciones familiares van
cambiando, aumentan las complicaciones en el mane-
jo de la enfermedad59 .  En el caso de los ancianos con
gran dependencia se afirma que sus necesidades son
iguales a las de los pacientes en una residencia60.
Recientemente, se ha reconocido que las familias, en
particular las de bajos ingresos, se enfrentan a situaciones
difíciles42. Los pacientes tienen un comportamiento
inestable y cambiante, estos cambios son
imprevisibles61; el deterioro cognitivo les convierte en
personas desconocidas, la pérdida de su capacidad
motora les va limitando en forma paulatina y
haciéndoles en las etapas avanzadas muy
dependientes42,62.

La revisión de la literatura indica claramente que
cuidar a una persona dependiente no es una tarea fácil,
ésta transciende la simple ejecución de procedimientos
de cuidado43 pues cuidar a un familiar implica una
relación que es difusa y no una serie de actividades
específicas63. Así, estudios cualitativos han resaltado el
sufrimiento emocional de las personas que cuidan a
otro y se ha identificado que manejar las emociones es
un asunto central y problemático para los cuidadores
de personas con enfermedad mental16. El duelo o las
perdidas es un aspecto central en el cuidado de paci-
entes con demencia; se ha sugerido que el luto y el
cuidado familiar están unidos al ser parte de una misma
situación crónica64. Por ejemplo, un estudio halló que
algunos cuidadores sentían duelo por la perdida de un
amante o de una relación desde el inicio de la
enfermedad, en la fase de diagnostico21 y otro, que
examina la percepción de duelo y perdida en el perío-
do anterior y posterior a la muerte del pariente con
demencia, encontró que el cuidador percibe al pacien-
te con muchas y repetidas muertes64. El deterioro de
la persona con demencia hay cuidadores que lo
expresan como de “muerto en vida”65. También se ha
reportado la sensación de los cuidadores de estar “ata-
dos” a la persona que cuidan y de que su vida se va
acabando a medida que lo hace la de la persona cuida-
da, un cuidador dramáticamente lo expresó durante el
estudio “...para vivir para ellos, usted tiene que matar su
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vida”66. Efectivamente, lo que hace más difícil al acto
de cuidar es que el paciente no es el único ni el que más
sufre, en el caso de la demencia se afirma que es el
cuidador29.

Se han descrito diferentes áreas donde se pueden
ubicar los múltiples problemas a los que se enfrentan
los cuidadores de enfermos crónicos en general67. Una
es la biográfica, aquí se sitúan las pérdidas sobre la
intimidad y la vida social; los cuidadores tratan de
adaptarse y superar las pruebas, la búsqueda de un
nuevo equilibrio y tener una vida propia es una manera
de hacer frente a estos problemas biográficos. Otra
área de problemas es la de relación paciente- cuidador,
esta relación está marcada por problemas de
cooperación entre el paciente y el cuidador; el cuidador
se enfrenta al dilema de equilibrar sus necesidades con
las de la persona a quién cuida. Los problemas relaci-
onados con la enfermedad constituyen la tercera área,
los cuidadores sienten angustia y ansiedad por los pro-
blemas médicos que enfrentan, se sienten excluidos de
la información médica y esta angustia a largo plazo se
vuelve crónica. Por último, están los problemas que
provienen de la carga cotidiana de la enfermedad y se
refieren a problemas de salud puntuales que sufre el
cuidador, es importante notar que estos problemas
no se suelen reportar al médico y que solo lo hacen
cuando ya son graves. Este estudio concluye que los
cuidadores apenas solicitan ayuda y, además reciben
muy poca atención.

Los cuidadores de pacientes con demencia
articulan estrategias para hacer frente a las dificultades
como lo muestran los estudios de proceso49,68-70 y los
descritos en una amplia revisión de la literatura bajo el
título de “estrategias de enfrentamiento71”. Un estudio
sobre pacientes crónicos muestra que los cuidadores,
tratan de normalizar la condición crónica y así “lograr
una vida familiar normal”70 para ello realizan distintas
estrategias como las de disminuir la visibilidad de los
problemas, hacer cosas normales manteniendo una
rutina, por ejemplo, desensibilizando cuando las dife-
rencias visibles no se pueden cubrir, y haciendo
concesiones. Esta manera de construir la enfermedad
crónica contrasta con la perspectiva de los profesionales
de la salud que, de acuerdo con esta autora, tienden a
reflejar el discurso social que considera a la enfermedad
crónica como saturada de problemas de tal forma
que, en palabras de un cuidador participante del estudio,
los profesionales “servían a la enfermedad” y no a
facilitar que la vida continúe70. Recientemente, otras
investigaciones han sacado a la luz aspectos positivos
del cuidado y han encontrado, por ejemplo, que los

cuidadores hallan un valor a la relación continuada con
el paciente72  .

INVESTIGACIÓN EN EL ÁREA DEL CUI-
DADO FAMILIAR

Los estudios sobre el cuidado familiar son abun-
dantes y muestran dos corrientes principales: los que
ven el proceso de cuidado en sí mismo, con un gran
énfasis en los efectos que tiene la actividad en los
cuidadores, y los que se centran en intervenciones
dirigidas a resolver las necesidades del cuidador y del
paciente65. Desde sus inicios y hasta hace poco, las
investigaciones en este campo han sido de corte
cuantitativo, los estudios se hacían por medio de
encuestas y de entrevistas cerradas que se apoyaban
sobretodo en instrumentos de medida estandarizados20.
Bajo esta perspectiva, el cuidado se trata como una
actividad objetiva que produce unos efectos en el
cuidador, esto es: la sobrecarga del cuidado. El
cuidador no se considera como un sujeto activo con
capacidad para manejar el curso de la enfermedad ni
para hacer frente con éxito a los problemas y
dificultades que plantea el cuidado. Son los estudios
cualitativos posteriores los que añadirán esta dimensión
al cuerpo de conocimientos sobre cuidados informales.

Las revisiones de la literatura71,73 y la revisión de
las bases de datos Medline y Lilacs de los últimos 5
años, indican que la investigación sobre el cuidado se
puede agrupar en 4 apartados temáticos:

1) Estudios sobre la carga o sobre carga del cui-
dado informal. Son los primeros que se realizan en los
años 60 y 70. Estos trabajos establecen que la carga
del cuidado existe y comienzan a explorar la relación
entre carga familiar, actitudes sociales e intervenciones
terapéuticas. Desde el principio en los estudios se dis-
tingue entre la carga subjetiva y la objetiva71. Más tar-
de, en los años 80 se desarrollan instrumentos para
valorar la carga; en la década de los 90 se exploran las
relaciones entre ésta y características del cuidador, y se
enfatiza la importancia de la educación de la familia y
del apoyo social para aliviarla73. El cuerpo de
conocimientos que describe las consecuencias del cui-
dado para el cuidador es tan extenso que se ha
cuestionado la necesidad de mas estudios sobre el estrés
del cuidador39. También se ha criticado que estos
estudios se centraron en determinar los factores de
riesgo del cuidador ignorando los significados de la
experiencia74. En efecto, el concepto de carga tiende a
ser medicalizado en los estudios, hay autores que
consideran que es un “síndrome” que hay que preve-
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nir45,47. Es interesante notar que hay investigaciones que
se realizan para determinar “predictores” de carga75

como si se tratase de una enfermedad. Hasta la fecha
las investigaciones de corte cuantitativa en este campo
se han centrado en los modelos para predecir la carga
y el estrés76. En esta línea se ha sugerido un perfil de
cuidador con mas riesgo y se ha recomendado
“intervenir urgentemente sobre la mujer cuidadora”77.

2) Estudios que examinan el proceso de los cui-
dados. Las estrategias que realizan los cuidadores para
hacer frente a la situación comienzan a documentarse
entre los años 80-9071  , así se inicia el camino de los
estudios cualitativos.

3) Estudios que exploran aspectos de la vivencia
de cuidar a otro. Aquí se encuentran dos grandes gru-
pos de estudios cualitativos: a) Los que describen los
sentimientos de perdida y de duelo del cuidador71 ; b)
los que exploran aspectos de la relación entre el
cuidador y la persona que es cuidada. Estos estudios
muestran, por ejemplo, el papel de la reciprocidad y el
sentido obligación en el cuidado17-8, la necesidad de
unas relaciones equilibradas67,78. y la importancia de los
vínculos biográficos y afectivos en el cuidado famili-
ar12,16 .

4) Estudios que evalúan la efectividad de las
intervenciones para mitigar la sobrecarga del cuidado.
Estos estudios son principalmente cuantitativos. Se
evalúa por ejemplo programas educativos, de manejo
de estrés, de consejería y el efecto de los grupos de
apoyo71. Recientemente se ha realizado algún estudio
de evaluación cualitativa a cuidadores de pacientes con
demencia79.

Una revisión de estudios de investigación reali-
zados por enfermeras en América Latina revela que se
ha explorado las vivencias y necesidades de los
cuidadores informales, y los recursos de apoyo a estos
cuidados. Además, estas investigaciones especifican y
revelan la complejidad de las prácticas de cuidados80.

CONCLUSIÓN

A pesar de los numerosos estudios cualitativos
de los últimos 10 años, la sobrecarga, entendida como
un fenómeno cuantificable, externo a las personas, sigue
siendo el tema que domina la investigación sobre los
cuidadores. La descontextualización del cuidador y del
cuidado, la naturaleza interactiva de la actividad y las
percepciones de cuidadores y personas dependientes
son aspectos que se omiten en estos estudios justa-
mente por su base cuantitativa, positivista. Son los

estudios cualitativos, basados en el paradigma
constructivista81 los que permiten contextualizar el cui-
dado, develar las interacciones y las construcciones
alrededor de la actividad del cuidado.

Los estudios cualitativos han profundizado en
la experiencia de cuidar a un familiar o allegado y han
proporcionado una mayor comprensión de las
practicas de cuidados en el contexto familiar. El cui-
dado tiene una dimensión temporal en la que el
cuidador tiene que ir ajustándose, adquiriendo destre-
za y movilizando recursos a medida que la enfermedad
crónica se desarrolla34, por ello, se ha sugerido que los
profesionales de la salud orienten sus intervenciones al
tipo y fase de la trayectoria de la enfermedad crónica
82.  Apoyar al cuidador es un objetivo central en el
cuidado comunitario; la enfermería, debido a la
naturaleza de su disciplina y a su cercanía con los
cuidadores, tiene un papel fundamental que desarrollar.
Numerosos autores han aconsejado una alianza entre
el profesional y el cuidador, pero se ha destacado que
a pesar de que muchos profesionales tienen las
cualidades personales y las habilidades profesionales
para proporcionar confort y apoyo a los pacientes y a
sus familiares, les falta con frecuencia un marco teóri-
co que guíe su práctica34. Así  se ha reportado el poco
e insuficiente apoyo que los cuidadores informales
reciben de los profesionales de la salud12,67,83  y se ha
señalado que los cuidadores tienden a aprender solos
por medio del sistema de “acierto y error”12,34 .

Estudios de investigación que den cuenta de las
necesidades de los cuidadores, de la temporalidad del
cuidado familiar, de las estrategias de cuidados y de
las vivencias de ser cuidador, sin duda contribuirán a
una mejor práctica de cuidado profesional en las
enfermedades crónicas. Espero con este articulo haber
despertado el interés y sugerido preguntas que pongan
en marcha estos estudios cualitativos.
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