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RESUMEN: El articulo pretende proporcionar un escenario tedrico que informe sobre las cuestiones
relativas al cuidado familiar de pacientes con procesos crénicos. Primero examina el cuidado y a los
cuidadores, luego explora el cuidado familiar en las condiciones crdnicas y por ultimo da cuenta de los
estudios de investigacion desarrollados en este campo. A pesar de los numerosos estudios cualitativos de
los dltimos 10 afos, la sobrecarga, entendida como un fenémeno cuantificable, externo a las personas,
sigue siendo el tema que domina la investigacion sobre los cuidadores. La descontextualizacion 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.

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.

RESUMO: Este artigo pretende proporcionar um cenario tedrico que informe sobre as questdes
relativas ao cuidado familiar de pacientes com processos cronicos. Primeiro examina o cuidado e os
cuidadores, a seguir explora o cuidado familiar nas condicoes cronicas e, por Ultimo, apresenta alguns
estudos de investigacao desenvolvidos neste campo. Apesar dos numerosos estudos qualitativos nos
Gltimos 10 anos, a sobrecarga, entendida como um fenomeno quantificavel externo as pessoas, segue
sendo o tema que domina a investigacdo acerca dos cuidadores. A descontextualizagdo do cuidador e do
cuidado, a natureza interativa da atividade e as percepcdes de cuidadores e pessoas dependentes sédo
aspectos que se omitem nestes estudos, justamente por sua base qualitativa, positivista. Espera-se que
este artigo desperte o interesse e faga surgir perguntas para o desenvolvimento de estudos qualitativos
neste campo.
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L a teoria es como un gigante al que nos subimos a sus
hombros para ver mejor.
(Atribuido a Erving Goffman)

Este articulo es producto de una reflexion teori-
ca que realicé para la puesta en marcha de un estudio
cualitativo sobre cuidado familiar de pacientes con una
condicion cronica, 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 crénicos; trato, usando la me-
tafora 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™ vy sensibilizados tedricamente? ya que la
teoria no guia la investigacion sino que es un punto de
partida que sugiere areas 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 cronicas, la terceray Gltima seccion,
da cuenta de los estudios de investigacion desarrollados
en este campo. Respecto a lo que son las enfermedades
cronicas basta sefialar, pues no son el objeto de este
articulo 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
quirdrgicos; producen multiples incapacidades y el
paciente no se recupera completamente de su
condicion.’®

EL CUIDADO Y LOS CUIDADORES

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

El cuidado ha estado asociado a la enfermeria
por mas de un siglo* pero esta no es una actividad
exclusiva de los profesionales de enfermeria. Cuidar
es una actividad humana® y como tal tiene un compo-
nente no profesional. Es mas, el cuidado ha sido tra-
dicionalmente una actividad doméstica realizada por
mujeres®’. Hoy en dia 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 hogar®,

El examen de la literatura reciente permite apre-
ciar que los limites de estas actividades cada vez estan
mas 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 informa®. Efectivamente,
la disciplina de enfermeria en los Gltimos 20 afios se ha
acercado de manera intensa y sistematica al concepto
de cuidado haciendo énfasis en sus aspectos relacionales
y postergando los componentes técnicos del cuidado
que tuvieron gran peso los afios 60. A este examen
tedrico del cuidado se afiade la revalorizacion que ha
tenido la practica clinica de enfermeria a través,
sobretodo, del trabajo de Benner®. Esta investigadora
introdujo en la disciplina y dio valor al conocimiento
que es fruto de la experiencia practica, lo denominé
conocimiento experto. Por otro lado, el desarrollo de
investigaciones de corte cualitativo sobre los cuidadores
informales ha destacado la naturaleza del cuidado
independientemente su organizacion formal o infor-
mal, esto ha puesto de relieve los puntos en comin
que comparten en la actividad de cuidar a otro los
cuidadores profesionales y los informales.

Lo que mas se destaca en la literatura sobre el
cuidado formal e informal es que en ambos cuidar se
define como una interaccién y un proceso, hay autores
que incluso entiende el cuidado como una sucesion de
“momentos de cuidado”**; cuidar no es por tanto la
mera ejecucién de tareas o la realizacion de
procedimientos prescritos por el médico. El cuidado
conecta al que cuida con el que es cuidado®?y se desta-
ca la importancia de la presencia constante y no de la
competencia técnica’. La disciplina de enfermeria
sugiere gque cuidar es una actividad dinamica, reflexiva,
deliberada y basada en la interaccién humana. Entre
los elementos que constituyen una relacion de cuidado
se hallan los de un sentimiento de implicacion activa,
una disposicion genuina para responder, presencia,
reciprocidad y el compromiso por promover el
bienestar del otro®. El objetivo de los cuidados es
amplio va mas alla de la enfermedad, de acuerdo con
Colliére**?® es “todo lo que ayuda a vivir y permite
existir” por ello se dirigen hacia todo lo que estimula
la vida. La enfermeria, por lo tanto, hoy en dia, en su
disciplina, estd muy préxima al cuidado familiar.

El componente afectivo del cuidado se destaca
en ambos campos del cuidado-el de enfermeria y el
familiar- se ha denominado al cuidado un trabajo del
amor® sefialando 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
enfermeria se hace énfasis en una necesaria “distancia
profesional”, mientras que en el cuidado informal
esta implicacion estrecha se sustenta en un vinculo de
parentesco o afectivo-amoroso por la persona que se
esta cuidando y es de crucial importancia en el cuida-
do. Efectivamente, el andlisis de la literatura sugiere
que la naturaleza de esta relacion es lo que marca la
diferencia entre el cuidado informal y el formal*?168
incluso es comUn que se considere el cuidado familiar
mejor que el profesional por la intimidad afectiva de
la relacion®®. La biografia en comdn 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 pasado®, la calidad de la relacion mari-
tal es asi, un componente importante en este contex-
to?. 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 periodos 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 formacién para realizar la tarea del cui-
dado®.

El impacto fisico y psicoldgico que esta
actividad tiene en el cuidador ha sido ampliamente
documentada, en la enfermeria se han realizado diver-
s0s estudios que exploran el “burn-out” o desgaste? y
se ha documentado el trabajo que la enfermera hace
sobre sus emociones para poder desempefiar su rol?*
5. En los cuidadores, se ha acufiado el concepto de
“burden” o carga para referirse al impacto que tiene en
el bienestar del cuidador la responsabilidad de pro-
porcionar cuidados®. Ambos conceptos sefialan el
desgaste que sufre el cuidador por el peso del cuidado
y por su implicacion emocional. Se pude decir por
tanto que los cuidadores formales y los informales
experimentan un agotamiento emocional similar?.

Los cuidadores formales y los informales
también comparten caracteristicas sociales comunes:
reciben un salario relativamente bajo o ningln salario,
su trabajo se percibe de bajo estatus, poco reconocido
e invisible?. Cuidar sigue siendo un trabajo realizado
fundamentalmente por mujeres aunque hay cada vez
mas hombres implicados en el cuidado familiar*®%,
Esto ha hecho que en los ultimos afios se hayan reali-
zado estudios sobre el cuidado que proporcionan los

varones'®?® y que se haya sefialado que, en la actividad
de cuidar, las barreras de género también se cruzan®
No obstante, en el caso del cuidado a pacientes con
demencia un estudio reciente en los Estados Unidos
encontré que el cuidador tipico de estos pacientes es
mujer de edad mediana casada® .

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

El papel que juegan los cuidadores informales
en la atencion a enfermos crénicos, terminales, en los
esquemas de “hospitalizacion a domicilio” o de alta
hospitalaria temprana se ha destacado ampliamente en
la literatura®**25Hoy en dia no sorprende escuchar que
la familia es el mayor recurso de atencion a la salud®
No obstante, el trabajo de los cuidadores pasa habitu-
almente desapercibido y no suele ser socialmente
reconocido. Por ejemplo, la asociacion 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 0 a un amigo, ademas de
trabajar de tiempo completo o medio tiempo, a esto
se afiaden las restricciones de su vida familiar®, Esta
invisibilidad se puede atribuir al caracter femenino y
doméstico del cuidado: un trabajo de mujeres, natural
y socialmente esperado®®.

A pesar de esto, en los Ultimos afios se ha reve-
lado su presencia; en la literatura se ha venido
visibilizando su importancia social. Se estima que en
Europa mas de dos tercios de todo el cuidado recae
en la familia®*. En los Estados Unidos las bases de
datos proporcionan “evidencia inequivoca™® de que
la familia y los amigos son las Unicas personas que
proporcionan cuidados en aproximadamente las tres
cuartas partes de los hogares; un estudio reciente estimo
que de cuatro hogares con teléfono, en uno habia por
lo menos un cuidador, esto se traducia en mas de 22
millones de hogares en los Estados Unidos donde se
proporciona cuidados; de estos el 20% reportaron
una condicién relacionada con la demencia que se
traduce en mas de 5 millones de hogares en los que se
cuida a pacientes con demencia®. La poca cobertura
de los sistemas sanitarios y sociales en los paises en vias
de desarrollo como Colombia, hace pensar que en
estos paises la proporcion bien puede ser ain mayor.
A esto se debe sumar la cuestion 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 hacer® . Por
otro lado, se ha sefialado 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 institucién,
se estima que aproximadamente 5.1 millones de
ancianos de este pais que viven en la comunidad
necesitan algln tipo de cuidados y ayuda que les per-
mita vivir de manera independiente®. Para la gran
mayoria de las familias Europeas el cuidado residencial
no es una opcién y que se afirma que una cantidad
cada vez mayor de ellas dependeran de sus propios
mecanismos de apoyo*?. En América Latina, los pocos
estudios realizados en el &rea indican que este también
es el caso®.

Se ha documentado que en Espafia el 72% de
las personas mayores con necesidad de ayuda la reciben
de familiares y allegados que ademas son
mayoritariamente mujeres®. En el Reino Unido hay 6
millones personas que atienden a ancianos, jovenes
discapacitados y enfermos mentales de manera infor-
mal®?; de estos, 3.5 millones son cuidadores “Unicos”,
es decir tienen la responsabilidad principal del cuida-
do*. Esta actividad de cuidar para muchos es intensa,
se encontré que un millon y medio de cuidadores
proporcionan un promedio de 20 horas de cuidados
a la semana y que un millén lo hacen por mas de 35
horas, casi un trabajo de tiempo completo pero, sin
remuneracion. Estas cifras superan la fuerza de trabajo
del Servicio Nacional de Salud del Reino Unido® e
indican el peso e importancia social que tienen los
cuidadores. Un estudio descriptivo de 78 cuidadores
de nifios con paralisis cerebral realizado en Medellin,
Colombia, mostré que todos ellos eran mujeres y
dedicaban de 13 a 24 horas diarias a las actividades de
cuidados*.

También se han realizado estudios sobre los
costos de estos cuidados. En Esparia se estima que el
80% de total del coste de las demencias lo asume
directamente los familiares del paciente. Para cada
familia los gastos econdémicos del cuidado de estos
pacientes se calcula en 5.000 dolares USA anuales, ci-
fra que se duplica en paises muy desarrollados®.Para
los profesionales de la salud es evidente que la presen-
cia 0 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
mas, 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 cuidados®.

IMPACTO SOBRE EL CUIDADOR: LA
CARGA DEL CUIDADO

La variedad e intensidad del trabajo de los
cuidadores se conoce cada vez con mayor detalle!®#
sobretodo por la informacién que ha arrojado abun-
dantes encuestas®. La literatura distingue la realizacién
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 realizacién de actividades de la vida cotidiana tales
como levantarles de la cama o silla, bafiar, vestir, llevar
al aseo, dar de comer y ayudar a manejar la
incontinencia®. La intensidad del cuidado varia mucho,
de 8 horas 0 menos a la semana 0 menos a ser los
cuidados constantes.

Los beneficios econdmicos, sociales, psicoldgi-
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 mas
costosas*’. Pero estos beneficios son para la persona
dependiente. La literatura refleja una preocupacion por
el desgaste que sufren los cuidadores® y sefiala que
éste se puede convertir en un segundo paciente®®®, Asi
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
duracion®.

La carga del cuidado implica desgaste fisico,
financiero, social y emocionales de los cuidadores®.
Los sintomas 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 sensacion de
cansancio fisico®. Se ha sefialado que afios de trabajo
fisico y emocional en el cuidado de una enfermedad
cronica aumenta la percepcion de carga®® 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 si mismas las que determinan la carga
sino la percepcion subjetiva que se tenga de ellas™. Un
aspecto crucial de esta percepcién es la relacién que se
mantenga con la persona cuidada, esta, si es buena,
puede mitigar el esfuerzo del cuidado®.

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 institucional®®! pero se ha criti-
cado la poca madurez del concepto aludiendo que
faltan en las definiciones tedricas aspectos de lo que es
el apoyo social®.

Diversos estudios documentan el papel que
juegan las redes de apoyo social en el bienestar de los
cuidadores?. Los grupos de autoayuda es una de las
iniciativas mas importantes par aliviar la carga. Estos
han mostrado ser eficaces en dar apoyo emocional e
informacion al cuidador, algunos de estos grupos
también proporcionan compafiia y un respiro de la
actividad de cuidar; el servicio que proporcionan esta
centrado en el cuidador y no en la persona dependiente®.
Los centros de dia 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 cuidar?.

Hay una la relacion 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 carga® Pero también se ha sefialado la
dimension 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 cuestion es como los cuidadores perciben
este apoyo, por ejemplo encontraron que, respecto a la
ayuda financiera que los cuidadores recibian del estado,
lo que influia en sus niveles de estrés no era cantidad en
si misma de dinero recibida sino cuan satisfechos estaban
con esa cantidad®. Asi la dimension subijetiva juega un
papel importante tanto para percibir la carga del cuida-
do® como para sentirse aliviado de ella.

En el aspecto clinico o asistencial, se han
desarrollado protocolos para detectar el estrés y des-
gaste de los cuidadores y disefiado intervenciones que
mejoren la relacion de cuidado y refuercen la actividad
del cuidador?®%, Lo que parece de suma importancia
para brindar apoyo a los cuidadores es como se rela-
ciona el personal de salud con ellos: como recursos,
como clientes o como co-trabajadores®™. En la practica
los servicios de salud se suelen organizar alrededor de
la persona dependiente y el cuidador se sitta 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 rol*.

LASDIFICULTADES DEL CUIDADO Y SU
MANEJO

Manejar una enfermedad crénica es una
actividad muy compleja que implica mas de lo
estrictamente médico y por lo general permanece
invisible para el personal de salud®. El cuidado en la
casa requiere que los cuidadores tengan destrezas y
conocimientos cada vez mas complejos®, a medida
que la enfermedad avanza las relaciones familiares van
cambiando, aumentan las complicaciones en el mane-
jo de la enfermedad® . En el caso de los ancianos con
gran dependencia se afirma que sus necesidades son
iguales a las de los pacientes en una residencia®.
Recientemente, se ha reconocido que las familias, en
particular las de bajos ingresos, se enfrentan a situaciones
dificiles®. Los pacientes tienen un comportamiento
inestable y cambiante, estos cambios son
imprevisibles®; 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
dependientes*2©,

La revision de la literatura indica claramente que
cuidar a una persona dependiente no es una tarea facil,
ésta transciende la simple ejecucion de procedimientos
de cuidado® pues cuidar a un familiar implica una
relacion que es difusa y no una serie de actividades
especificas®. Asi, 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 problematico para los cuidadores
de personas con enfermedad mental'®. 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 estan unidos al ser parte de una misma
situacion cronica®. Por ejemplo, un estudio hall6 que
algunos cuidadores sentian duelo por la perdida de un
amante o de una relacion desde el inicio de la
enfermedad, en la fase de diagnostico? y otro, que
examina la percepcion de duelo y perdida en el perio-
do anterior y posterior a la muerte del pariente con
demencia, encontro que el cuidador percibe al pacien-
te con muchas y repetidas muertes®. El deterioro de
la persona con demencia hay cuidadores que lo
expresan como de “muerto en vida”®. También se ha
reportado la sensacion 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 dramaticamente lo expresé durante el
estudio “...para vivir para ellos, usted tiene que matar su
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vida™®, Efectivamente, lo que hace mas dificil al acto
de cuidar es que el paciente no es el Gnico ni el que mas
sufre, en el caso de la demencia se afirma que es el
cuidador?®.

Se han descrito diferentes areas donde se pueden
ubicar los mdltiples problemas a los que se enfrentan
los cuidadores de enfermos cronicos en general®. Una
es la biogréfica, aqui se sitlan las pérdidas sobre la
intimidad y la vida social; los cuidadores tratan de
adaptarse y superar las pruebas, la bisqueda de un
nuevo equilibrio y tener una vida propia es una manera
de hacer frente a estos problemas biograficos. Otra
area de problemas es la de relacion paciente- cuidador,
esta relacion estd marcada por problemas de
cooperacion 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 area,
los cuidadores sienten angustia y ansiedad por los pro-
blemas médicos que enfrentan, se sienten excluidos de
la informacion médica y esta angustia a largo plazo se
vuelve cronica. Por Gltimo, estan 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, ademas reciben
muy poca atencion.

Los cuidadores de pacientes con demencia
articulan estrategias para hacer frente a las dificultades
como lo muestran los estudios de proceso*®7y los
descritos en una amplia revision de la literatura bajo el
titulo de “estrategias de enfrentamiento™”. Un estudio
sobre pacientes cronicos muestra que los cuidadores,
tratan de normalizar la condicion cronicay asi “lograr
una vida familiar normal”” 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
crénica 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
crénica como saturada de problemas de tal forma
que, en palabras de un cuidador participante del estudio,
los profesionales “servian a la enfermedad” y no a
facilitar que la vida contine™. 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 relacion continuada con
el paciente™ .

INVESTIGACION EN EL AREA 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 si 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
paciente®, Desde sus inicios y hasta hace poco, las
investigaciones en este campo han sido de corte
cuantitativo, los estudios se hacian por medio de
encuestas y de entrevistas cerradas que se apoyaban
sobretodo en instrumentos de medida estandarizados®.
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 afiadiran esta dimension
al cuerpo de conocimientos sobre cuidados informales.

Las revisiones de la literatura™ "y la revision de
las bases de datos Medline y Lilacs de los ultimos 5
afios, indican que la investigacién sobre el cuidado se
puede agrupar en 4 apartados tematicos:

1) Estudios sobre la carga o sobre carga del cui-
dado informal. Son los primeros que se realizan en los
afios 60 y 70. Estos trabajos establecen que la carga
del cuidado existe y comienzan a explorar la relacion
entre carga familiar, actitudes sociales e intervenciones
terapéuticas. Desde el principio en los estudios se dis-
tingue entre la carga subjetiva y la objetiva™. Mas tar-
de, en los afios 80 se desarrollan instrumentos para
valorar la carga; en la década de los 90 se exploran las
relaciones entre ésta y caracteristicas del cuidador, y se
enfatiza la importancia de la educacion de la familia y
del apoyo social para aliviarla™. EI 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 cuidador®. También se ha criticado que estos
estudios se centraron en determinar los factores de
riesgo del cuidador ignorando los significados de la
experiencia’. En efecto, el concepto de carga tiende a
ser medicalizado en los estudios, hay autores que
consideran que es un “sindrome” que hay que preve-

Texto Contexto Enferm 2004 Jan-Mar; 13(1):137-46.



Cuidado familiar en condiciones cronicas: una aproximacion a la literatura

-143-

nirs4’, Es interesante notar que hay investigaciones que
se realizan para determinar “predictores” de carga™
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 estrés™. En esta linea se ha sugerido un perfil de
cuidador con mas riesgo y se ha recomendado
“intervenir urgentemente sobre la mujer cuidadora™”.

2) Estudios que examinan el proceso de los cui-
dados. Las estrategias que realizan los cuidadores para
hacer frente a la situacion comienzan a documentarse
entre los aflos 80-907* | asi se inicia el camino de los
estudios cualitativos.

3) Estudios que exploran aspectos de la vivencia
de cuidar a otro. Aqui se encuentran dos grandes gru-
pos de estudios cualitativos: a) Los que describen los
sentimientos de perdida y de duelo del cuidador™ ; b)
los que exploran aspectos de la relacion entre el
cuidador y la persona que es cuidada. Estos estudios
muestran, por ejemplo, el papel de la reciprocidad y el
sentido obligacién en el cuidado'’®, la necesidad de
unas relaciones equilibradas® . y la importancia de los

vinculos biograficos y afectivos en el cuidado famili-
ar12,16 .

4) Estudios que evallan la efectividad de las
intervenciones para mitigar la sobrecarga del cuidado.
Estos estudios son principalmente cuantitativos. Se
evalla por ejemplo programas educativos, de manejo
de estrés, de consejeria y el efecto de los grupos de
apoyo™. Recientemente se ha realizado algun estudio
de evaluacion cualitativa a cuidadores de pacientes con
demencia”.

Una revisién de estudios de investigacion 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. Ademas, estas investigaciones especifican y
revelan la complejidad de las practicas de cuidados®.

CONCLUSION

A pesar de los numerosos estudios cualitativos
de los ultimos 10 afios, la sobrecarga, entendida como
un fendmeno cuantificable, externo a las personas, sigue
siendo el tema que domina la investigacion sobre los
cuidadores. La descontextualizacion 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
constructivista®! 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 comprension de las
practicas de cuidados en el contexto familiar. El cui-
dado tiene una dimensién temporal en la que el
cuidador tiene que ir ajustandose, adquiriendo destre-
zay movilizando recursos a medida que la enfermedad
cronica se desarrolla®, por ello, se ha sugerido que los
profesionales de la salud orienten sus intervenciones al
tipo y fase de la trayectoria de la enfermedad crénica
& Apoyar al cuidador es un objetivo central en el
cuidado comunitario; la enfermeria, debido a la
naturaleza de su disciplina y a su cercania 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 teori-
CO que guie su practica®. Asi se ha reportado el poco
e insuficiente apoyo que los cuidadores informales
reciben de los profesionales de la salud*>%" y se ha
sefialado que los cuidadores tienden a aprender solos
por medio del sistema de “acierto y error”234

Estudios de investigacién 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 contribuiran a
una mejor practica de cuidado profesional en las
enfermedades crénicas. Espero con este articulo haber
despertado el interés y sugerido preguntas que pongan
en marcha estos estudios cualitativos.
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