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UILVIN ‘_ n"enfermO(a) en el hogar es una situacién
quie mtichas personas terminan experimentando en algtin momento de su
vida. En nuestros dias el aumento en la expectativa de vida de la pobla-

cibn mundial y &l pifo'gréso cientifico que permite el control de una serie
de enfermedades gue anteriormente conducian a la muerte inminente y
que actiialmente, si bien, algunas de éllas tienen curacién, otras logran
‘controlarse prolongando la supemven01a del'individuo. Todo esto condu-
ce a 'qu(e un numero. importante de pacientes, en algin momento de su

vida, requieran de.personas encargadas de su cuidado y atencién, por

ufr periodo no determinado; a esta persona se le llama "Cuidador”. -

En los ultrmos 20 afios la cantidad de personas que requieren de

cu1dado Yy a31stenc21a por tlempo prolongado o permanente se ha incre-
mentado con51derab1emente debldo al aumento mgmﬁcatlvo de enfer-
Imedades crénico- degeneratwas y el consiguiente decremento -de los

espacios hospitalarios-por la gran demanda que estas enfermedades re-

présentan’ para el ‘sector salud.
La atencién en el hogar de un enfermo 0 persona con dependen01a
ha 31do cada vez mayor lo que ha hecho que las 1nst1’ru01ones de salud

1dentlf1quen al h@gar como un escenario-en el cual extender el Guldado de
los ‘enfermos; v a la familia: como el'elemento fundamental que hade rea-

11zar10 parhoularmente las mU]eres ‘Estd acmon Ha temdo como resultado
menores estanmas hospltalarlas por aitas tempranas y" un zmpacto finan-

01ero favo:rable para eI Sistema Insh’rumonal de Salud en- su con}unto -Sify -

embargo la responsab111dad la carga y las censecuencias que-ejerce el
cuidado en-la salud-fisica y psicolégica del cuidador informal rara vez son
re¢ondcidasy valoradas porla familia, las institticiones y la misma sociedad.
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Relevancia del cuidado informat en la salud

La Organizacién Panamericana de la Salud (ops, 2006). destaca que los
sistemas de salud de los pafses desarrollados y también de los no desarro-
llados, estén enfrentando una demanda sin precedentes por servicios de
atencién a largo plazo, y por tanto dependen cada vez més del rabgjo
no remunerade o del cuidado informal en el hogar reahzado en su gran.
mayoria, por un familiar del paciente. Situacién que en el futuro inmediato
se. traducird en un aumento y cambio sustan01al del perfil de demanda
amstegncml en salud y | ‘

Es 1mportante men01onar que se. han 1dent1flcado al menos cuatro
aspectos relamonados con una poten01a1 presnon sobre Ias famﬂlas para
aumentar. el tiempo. dedlcado al culdado de eniermos en. el hogar (Ni-
genda L.opez Ortega 'y Matarazzo 2005)

‘1. EF enve]ecszenfo cada vez mayor de la pob]acmn De acuerdo con el
. Consejo Nacional de Poblacién (Conapo; 2003) en Méxido 7.3 por ciento de
sus habitantes es mayor de 65 afos, lo cual sugiere que antes del afio 2050
la poblacién mexicana serd envejecida. = = . BT
"__2 El increménto de las enfermedades cromco degeneraﬁvas y Sus conge-
‘;cuencms (proceso que. acompana al enve]ec1mlento pero no se hmlta a el)
“En el-lapso de 50 afios &l perfil epidemiolégico de México pasé de un
- dominio de las enfermedades infecciosas a estar. fuertemente caracteriza-
-« dopor.enfermedades crénico- degenerativas. A dlferenma de las pnmeras
las segundas permiten al individuo vivir més tiempo en el que generalmen— '
e requlere de atencmn y cuidados (Conapo 2003). .
3.4 mcorporaczon de ]as mu]eres ‘al drea ]aborcd En el afio 2003 se est1mor
“que’en Mético el 39.2 por ciento de la poblécién econdmicamentes’ ac’ﬂva
i correspondia-a las mujeres (Conapo, 2003). As1m1smo ‘se‘ha observado que
- ~la-reduccién en la tasa de fecundidad. el retraso en la primera. unién y el
- -gumento de hogares sin hijos o monoparentales afectaran a mediano y largo
. plazo la dlspomblhdad de personas en el hogar partlcularmente mujeres
_‘que ‘se encarguen del cuidado de un enfermo ‘Cambios que pondran en .
' l"'rlesgoﬂa‘"sustentablhdad del modelo de aten01on de’ culdados informales
én élhogar (Nigenda, Lopez-Ortega v Matarazzo; 2008). E
.+ 4 Loscambios en los sistemas:dé salud. Con el fin de controlar el incremen-
- fo de los gastos en la atencién, los hospitales tanto de seguridad social como
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@rgo_plazo S1 blen
' d_e salud tam ién ha transfendo eI nesgo dei culdado a

.4 pbr c:.ento a anos vmdos por dxsca.pamdad (AVD) Estos
=sulfan relevantes pues en un estudio similar llevado a cabo hace
lO anos la relaclon entre. APMP y VD era en sentido opuesto; 57 por cien-
to-por APMR.y. 43 .por giento por. AVD.. Es de01r a finales del siglo pasado,
lg.contribucion, :de la.s muextes premamras eramés grande que la 1’81(:1010—
nada con:la- dlscapaczdad En el mismo-sentido,la- Dlreoc1on Greneral de
Informacién.en:Salud de la. Secretana de Salud en; 2005 reporto que las
principales ‘causas: de Avisa perdldos en lag. mu]eres eran la: dep;resmn
unipolar. mayor.v:la dlabetes mellitus con 6.5 por- c1ento cada una de -
ellas, enfermedades isquémicas del.corazén 2.8 por ciento, osteoartritis

2.3 por - eiex;tiéov--catafratas' 2.27por ciento, enfermedad cardiovascular 2.2
por ciento;asf eemo demencias y enfermedad de Alzheimer 2.1 por cien-
to. Mientrag que en los hombres, las causas més comunes ‘fuergn-la‘ cirro-

sis y otras-enférmedades cronicas del higado con 5.1 'por ciento; uso de
alcohol 4.8-por: ciento, accidentes-de -trdnsito 4: 6-por ‘ciento, diabetes
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mellitus 4.5 por ciento, enfermedades isquémicas ‘del corazén 3.5 por
cnento y depre31on unipolar mayor 2. © por cierito. '

Cabe destacar Cfue la 1ncapa01dad en las enfermedades crénico-
degenerahvas es entend1da como el déficit fun01ona1 resultado de la
enfermedad en un, organo apa;rato o smtema M1entras que la invalidez
es el resultado de la interaccién de las 1ncapa01dades del individuo con
el medlo que le rodea La prevalenma de las 1ncapa01dades en Me}ﬂco es
diflcﬂ de estimar, ya que no existe un sistéma de informacién que las
reglstre de forma perlodzca Siri embatgo, la Enciiesta Nacional de Inva-
hdez efectuada por el Programa de Atenicién Integral de la Familia (DIF)
en 1982 (Rosales Galvan y Martin, 1982); reportd que la prevalenma
de las™ 1ncapa01dades se incrementa én funcién de la edad: Del mismo
tmodd 14 Encuesta de Necesidades de los Anciands en la Comunidad de
1980 (ENAC) (Alvarez Y Brown, 1983), indicé que 6 pér ciento de los ma-
yores de 60 anos son parc1a1mente dependlentes de ot:ras personas
mento 16es totalmente Las persorias mayores entre B0 v 90 anos, 40
por mento tefﬁa al inenos Uha incapacidad, porlo general en-el area

, motora “Por su parte, la Encuesta Sociodemogréafica del Envej ec1m1ento

del Conse o Natcional de Poblacién de 1994 (Gitiérrez, 1998), fiuestra
nuevaniente que la-frecuencia de la incapacidad aumenta particular-
mente por eficima de los 80 anos v en mayor grado en el sexo femenino.
De las cua‘fes el 23 por ciento de las octogenatias se encontraba confi-
nada en’ su domiéilio y+3 por ¢iento no- podia salir de la cama sin ayuda.

Datos TriAs Tecientes sobre la dependen01a funcmnal y las enfermeda-

des &rdnicas en ancianos mexicanos sefialan Gue en un estudio realizade

de jutiio a diciembre de 2004 en el Departamento de Geriatria del Instituto
Nacional de Ciencias Médicas v Nutricién Salvador Zvibirdn, - en: México
Distrité Federal, sefiala que la Encuesta para el Estudio Nacional sobre Salud

Envejemmlento en-México (Enasem) aplicada a 4,872 personas mayore§
de 65 afios se encontrd que de éstos el 24 por ciento resultd dependlenté"‘

en actividades de la vida diatia (VD) y 23 por. ciertto en-actividades instrus.
mentales (avD): Asimismo, quelas enfermedades crénicas relacionadas con
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‘dependencia funcional en actividades bésicas e instrumentadas fueron las
pnfermedades articular y.cerebrovascular, el deterioro cognitivo y la depre-
8ién. Lo cual llevé ada conclusién de que la prevalencia de dependencia
fiincional es alta en los mayores de 65-afios. Este estudio demuestra cuéles
#nfermedades cronicas estdn dsociadas con la dependencia y lo necesario
guees desarrcllar medidas orientadas al tratamiento ¥ prevencién de estas
 entidadesicrénicas que se asociaron con dependencia funcional (Barran-
tes-Monige, Garcia-Mayo, Gutiérrez-Robledo, y Miguel-Jaimes, 2007).

.. .El:significativo incremento de incapacidad e invalidez en la pobla-
clén enferma; destaca lo relevante que es'y seraen los préximos afios, el
papel del culdadc):r primaric en el-cuidado y. atencién de las personas
gon enfermedades crénico-degenerativas, que en muchos de-los.casos
fpuedenulle"gar a ser incapacitantes y generadoras de dependencia.- .

' Los cuidadores son y sérdn cada:vez mas; pieza clave en la triada te-
rapeutlca 'equiipo de:salud-pacientescuidador primario’, y:més; atn si la
atencién al ;.paciente se realiza en su propio-demicilio {Bergero.: GE_QIH@Z;J
Herrera y Mayoral, 2000). Situacién que tiene un notable impacto, econid-
mico eimplicaciones paralapoliica social-de salud, ya que al reduicir o
evitar la utilizaciénde recursos formalds: para el cuidado permanente del
paciente, supone.una disminucién del gasto pablico (Brown, 1996). A-es:
te respecto, en algunos paises-como Canadd, se ha observado.que mien-
tras se eliminéila:mitad de las camas: de atencién aguda de los hespitales
de Ontario, el ‘apoya del gobierno a:la:asistencia domiciliaria crecié el
0:4:por ciento en tan sélo-fres: afios (1996 a 1999) (Centres of Excellence.
for Woments Health,:2002). En Québec, la: duracion promedio ‘de las
estadias h@spltalanas -disminuyeron de ocho dfas de:1993-1994-a cuatro
dias en-199%a 1998 (Bermier;. }999). Asimismo, enr una encuesta realiza-
da en: 1997 por Canadé v Estados Unides se encontrd 'QUe un 70-a:80 por
.cierito_ detamtendibn -de enfermeria y asistencia personal a los ancianos

‘ Ah‘Ora'bier‘i,}f seguin los informes del Instituto-Nacienal de Mayores y-Servi-
cios.Sociales (Inserso) (2002) en Espafia, un 20:7 poriciento de las personas
adultas (24.5 por ciento de las mujeres y 16.6 por ciento de los hombres)
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S proporcwnaba a51stenc1a a una persona mayor con la cual vivia vy el 93.7 por
cienteds ellagitenfan vinculos familiares. E1-47.3 por ciento de las personas
- een dz.soapa<31dad rec1b1an a31s’fen01a personal, donde el 76 por ciento de es-
tos- casosiel cuidédor informal o principal era algun miembro de la familia (Ji+

~ ménez y Huete, 2002). Datos sobre el Panelde Hogares de la Unién Europea
- enEsparia (1999) indican que un4:8 por ciento de la: poblaclon:_encuestada
; dedifééﬂal-gﬁﬁ'ﬁempo diariamente al cuidadode personas-adultas, misntras
| que el porcentaje se elevd a 18 por ciento-en-el caso del cuidado de nifios:
- Asimismo, ha reportade que el 10 por ciento de los hogares espafio-
les a’ﬂenden a’‘una o mas personas: dlscapac1tadas el 90 por-ciento de
ellos son cuidados por famlhares y la minoria rembe apoyo 1nst1tu01ona1
el sistema sanitario formal properciona un- 12 por ciento del tiempo total
- de los cuidados. de-salud, :‘mienﬁaS que-el 88 por ciento se hace en el

domicilie del‘:'paciénte {(Montorio; Ferndndez, ‘Lopez y Sanchez, 1998). En
este mismo pafs se considera que més del:50 por ciento de las enfermes
dades se atlenden o resuelven: dentro deI hogary por un: famlhar a. cargo_
(Duran 2002): e - ‘
Algunos estudlos recnentes en Espafia;:
eﬂiermcas con-Alzheimer el cuidador principal suele seruna mujer, quie-
nes superan en'proporcion 4:1 a. los varones, €n su mayoria hijas (60 por
ciento) oreényuge-(30-por ciento) del enfermo; que actian ‘generalmente
“golos. La edad media deiestos cuidadores sobrepasa los 50 afios, 1o cual
' 1ndlca que’ sofipersonas de-edad’ madura las que sobrellevan las tareds
deteuidar a un enférmé tan complejo como es aquel que . sufre Alzhei~
“mer Por’ O‘tra parte,ise-ha estimadd:que derca del 40 por ciento de los
.cuadaeres ‘ot réciben ‘ayuda de ninguna .otra persona; ni:siquisra-de
- familiares cercancs: Sin- embargo; también es cierto ¢uie algunos cuida-
. dores Hetidena rechazarel apoyo de oiras :"peié'o-na's', -aun necesitandold;
aVeces por sentimientos de culpa‘u obligacién morakEl uso de recursos
- instifucionales &g nuy bajo ya que sélo en el 15 porcientorde las: familias -
| emste apoyo: mumclpal o privado de’ senvicios: somales (Crespo Lopez

=

| lGerez ¥ Cuenca 2003 Sancho 2002)
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«++:»Respeecto al valor de la atencién no remunerada, en Espafia, el 88 por
alénto-del trabajo de atencién a la salud no es remunerado (Durén,
- 2002). En los Estados Unidos se estima que el valor econdémico de la
atencién no pagada es seis veces el de la asistencia domiciliaria asalarla—
da {Ponellan, Hill: Hoffman, Scoles, Feldman Levin et al., 2002). Segun
un estudio de Saskatchewan las personas que cuidan a un mlembro de
la famﬂla an01ana le ahorran al sistema de salud 24,000 dolares al afio
por persona (Centres of Excellence for Women s Health, 2002).

Cabe destacar que de acuerdo con la Orgamzacwn Panamericana
de la Salud (ops, 2006) el 80 por ciento de estos cuidados de salud en
los- hogares lo realizan pr1n01palmente mujeres, €s una- actividad que
carece de’ reconommwnto 'ho es remunerada, ni registrada por las en-
cuestas de salud, y mucho menos conmderada en los presupuestos nacio-
nales de los pafses latinoamericanos. '

" Los datos’ descntos en este apartado ewdenCIan la relevanc:1a que dia
a dia va cobrando el cuidado informal en &l hogar de personas con alguna
enfermedad cromco degenerahva con’ dependenma o dlscapacrdad Asi-
mlsmo que es necesano que las encuestas nacionales de salud parhcular—
merlte en Memco 1dentlf1quen y ponderen el 1mpacto real quie esta sitiacién
estd ocupando dentro de los problemas de salud de la poblacﬂon

Sis‘,r.‘gerﬁ'ds 'cjé-‘_—_c;:_u.idcadc; de la salud-

La razon de 5¢ "“d‘e todo smtema de salud es me]orar la salud De acuer-
do COl’l 1a Orgamzaclon Mundial de la Salud (OMS 2000) los objetlvos
fmales ba31cos o m’zrmsecos de. Ios 31stemas de salud son tres:

@) Me]orar la salud de la poblacién. ‘
b) Ofrecer un trato adecuado a los usuanos de los servicios de salud
<) Garanhzar la segundad financiera en materia de salud

.tros eb]e’uvos 1mportantes son la dlspon1b111dad de insumos, el acce-
so v lautilizacién de los servicios, vy el uso eficiente de los recursos.
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Yoy -@rﬁélvézagﬁM@.’tamala;(.2003) sefialan que el Sistema Global de Cuidado
de la Balud-actia ininterrumpidamente en dos dmbitos fundamentales
‘pregentes en la sociedad: ‘ '

@)El Sistemna Institucional, que a su vez esté constituido por dos subsistemas:
pubhco y privado; v, S :
. ) El Sistema Domesilco de Culdado de la, Salud que se efectua ha01a el mte—
" ror de Ios hogares y se relacmﬂa recnprocamente en un contexto comunltano

- Cabe sefialar que en;algans sisté_:_m@s la participacién de las mujeres
es mayoritaria como facilitadoras de los Procesosy. acciones relacionadas
con la salud. La orgamzac1on e mteracaon de estos sistemas puede ver-
se en la f1gura

ORGANIZACION E INTERACCION DE LOS SISTEMAS
DE CUIDADO EN LA SALUD Y LA COMUNIDAD |

i —*  Comunidad = €———

Sisterna | .' \\ - B 2

Informal de 4 e~ Sisteina institucional - .-
Cuidado en el o

. AI 7
HOgGr PUb“CO . // o PrIVCldO il

T -y 7 Comuhiddd - e

Sisterma. instituciondai..... . o S

Este sistema se-ubica en el espacio del trabajo remunerado, es decir en.
el ambito laboral-profesional. Es el espacio “visible” del cuidado én la
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,@gmentado (Frenk 1997) La poblac21on esta dividida de acuerdo
itipo. de 1nst1tu01on que la atlende A51 es. pos1ble 1dent1f1car tres

sdtacion: c;le servicios, al interior de su estructura’ (Nigenda, Lépez-
{ega 'y Matarazzo, 2005). Las instituciones de salud més importantes

poblacién de:menores ingresos y a la poblacidén indigena; -segmento; de

puesto en marcha programas destinados a:los adultos mayores que re-
Coahuilense de:Geriatria, -~ w- 00 o i

damente &l 35 por ciérifo de la poblacién del pais: Desde su ereacién; en
1943, fue envargado devigilarla salud de los trabajadores de la industria

del me’rta&d‘iﬁterﬂo*’Sufinénc-ia'miémd es a través de tres medios: cuotas
un conjunto de. éeguros

El cuidado informal: elemenio
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%%LHevan a Ca,bo todas las funcmnes fman01am1ento admlmstramon |

udi(ssa), ‘el Instituto Mexicano del Seguro Social (#4ss), v el Instituto
@ Seguridad-y Servicios Sociales para. los Trabajadores del FEstado (185STE): -
+ Secretarfa de Salud (ssa).Esta 1nst1tu01on citbre primordialmente a la |
la: poblacién.que vive en condiciones de pobreza o pobreza exirema. Su
financiamiento es a través de los impuestos generales que paga la pobla- -
¢ién. Conrelacién al cuidado:informal; la SSA, en algunos estados se han

quieren cuidados: a sur salud. Tal es-el caso de Coahuﬂa con su Instltuto"

Instittitc Mexicane del Seguro: Somal (IMSS) El' M8 cubre: aproxima- |

privada para apoyar el desarrollo de un modelo basade en la proteccion

de obreros; clictas de patrones’ Y aportamon del Estado .pera. medlante :




Sequro de enfermedad N matermdad
seguro de invalidez;

seguro de riesgos de traba]o v
seguro de guardenas (IMSS 2003)

e
b
)
- ‘d

Dentro de la,poblamon que atlende los mayores de 65 afios representan |

el 8 por ciento de los usuarios de los servicios; no obstante, su atencién

absorbe 35 por ciento del presupuesto destinado a la atencion de enfer-

 mos. En 1997, 1mplemento al Programa Atencién en el Hogar para el

Enfermo Crénico (Apec) cuyo proposf[o era promover la atencién médi- -

~ caen el hogar a enfermos cénicos ¥ terminales. Fn este programa las
- _famlhas se inscriberi voluritariamente, ‘pero-és requisito derriostrar que

existe una red de cuidadores dispuestos.a atender al paciente. Elprogra-

ma se ampho en:el ano 2000 para considerarla-atenciéon a pacnentes sin

problenias crénicos, bajo vigilaricia médica- (Knaul ngenda Ramlrez

 Torres, Aguilar, Lépez- -Ortega v Torres,. 2003).

- Instituto de Segur1dad v :Servicios - Somales para los: Traba}adores'

'del Estado (ISSSTE) ‘Esta institucién-es responsable ‘de brindar asegura-
" miento a Jos ‘trabaj adores ‘del: gobierno, tanto de la’ estructura’ federal
‘como de la: estatal: Cubre. cerca de 10 millones de trabajadores y sus

familias:- Al igual que el MSs, el ISSSTE incluye un con]unto de: campos
de aseguramiento, enire ellos pensiones, cesantias y retiros. por vejes.

‘la pob1a01on cublerta por esta instifucion-es la mas: enve]ecnda del pafs:

Los ‘mayores. de 65: an@s representan el 10: por ciento- del total de la

poblacién: usuaria, con’ ‘el consecuente incremento de- -enfermedades

crénico- dégén'erativas Gran parte de esta poblacmn es: pen31onada lo
que: ha creado una gran presion sobre las fmanzas de la institucién y

" una gran-demanda de- recursos- 1nst1tuc1onales dedlcados a la atencién
_a la salud,. A prineipios de 2004 el ISSSTE puso. en: marcha Una respuesta
'~ institucio _al destinada a: ofrecer capacitacién-a:las- familias.para. el cui-

dado de-sus enfermos y para la formacién de. profesxonales de la salud
en el campo. de la. geriatria, denominada Escuela Nacional sobre Estu-
dios y Atencién al Envejecimiento. Su ob]etlvo ‘capacitar a familiares de

1 . Bertha:Ramos del Rio -
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enfermos crénicos, cuyos. participantes reciben .entrenamiento bésico
gobre la atencién del paciente y la deteccién de sintomas de emergen-
cia; al fmal del penodo de capa01ta01on se les’ otorga un diploma que
los acredlta como cuidadores certlflcados los ‘cuales ademas pueden '
obtener 1ngresos a cambio de prestar SUS semcms a ofros miembros a
otras personas.. A dlferenma de lo ‘que ocurre en el IMSS, la responsabi--
lidad del cuidado se deja mayorltanamente en manos de los familiares.
Es e\rldente como en México, el mayor peso de la atencién institucio-
nal a la salud de 103 adultos mayores y enfermos crénicos recae sobre los
Organismos pubhcos No obstante, otras instituciones como el Slstema
Namona para, eI Desarrollo Inteqral de la Famlha (DIF) y el Instituto Nacio-
nal de las Personas Adultas Mayores (Inapam) también han desarrollado
programas enfocados a la afencién v. a31sten01a del adulto mayor y sUS
famlllas Asf como tamblen asomaczones civiles y federa01ones como la
Federacwn Mex;tcana de Alzheimer, la Asomac:ton Me‘zﬂcana de Alzhel—_
mer, Escleroms Mu1t1ple 5001edad Civil, entre ofras, que se han 1nteresado'
en proporcmnar mformacwn al famlhar sobre aspectos relacionados con

la enfermedad deI pamente
Sisterriar mformo[ o

Se suslt'éri’é&i"éii el trabajo no -re"m'un.e'rado en .él que. bfédOmina la péf; -
tica.pacmn dela,s mu]eres con frecuenma 1nv181b1e para. la somedad ylas
ins’tl’fuc' _‘_nes ya que ‘el traba]o que 1mphca la prom001on b mantemmlen’to _

dela salud en los hogares no t1ene traducczon en términos de productivi:
dad economlca Tradlclonalmente el cu1dado dentro o fuera del hogar se
ha desempenado pr1n<:1pa1mente por las mujeres del grupo social o fami-
liar al que perteneden Es una actmdad que se ve reﬂe]ada a traves de

""‘"“"d)Asegurar la ahmentamon el aseo del hogar la hlglene personal la vestl— -
menta'y el confort de una o més personas dentro del grupo familiar: _
: b)Pr@mover w:reproducir la cultura en salud a traves de hab1tes ccmporta-
mlen’tos ¥ actl’rudes S ' -

El culdado informalr elemento |
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) Facilitar o construir un ambiente de bienestar emocional y afectivo.
d) Asumir el papel de mediadoras entre el sistema. institucional de salud, €}
paciente o receplor ; de culdado yla famlha

" e)Cuidar y asistir a personas enfermas o con d1scapac1dad (mnos, adultos y -

" ancianos) de su mismo grupo familiar.
' f)Ayudar al bien morir cuando llega ese momento. _
g)Apoyar en las acc11ones de salud coruritaria (campafias de salud, orga-

- ‘pizacién y accion en las crisis, etcéteral.

| Es en este ul’umo sisterma- donde el cuidador mformal de un enfermo 0
pa01ente cor anferimedad ¢rénico- degenerahva depend1ente no goza-de
- reconocnmlento beneflclos apoyo técnico o retnbucnones equwalentes
por parte'de la sociedad, v en muchos casos de la propia familia. Tampo-
- ¢oseles teconoce €l derecho a participar activamente en las dec181or1es

¢ue atafien a'su salud ni se iacﬂltan lag cond101ones para ello, ya que la’

| sahid def-‘pamente o receptor de cuidado “es pnmero antes que nada’.
Fnel mibito domes‘ﬂco del cuidado, la interrupcion’ dé las actividades
. ¢omo cuidador, ya'sea por enférmedad o por alguna ‘otracausa que lo in-
capacite momenténea o permanentemente de su rol, ocasiona frecuente-
mente “situaciones de crisis” parael paciente ylafamilia. Las cuales pueden

' evidenciar las limitantes © incapacidad de otro(s) miemlbrofs) dela familia
para asurmir el rol de cuidador. Situaciones como esta han permitido que

la aparente “nvisibilidad”-del cuidado ahora sea ws1ble (Robles, 20017).
- Algunas propuestas ‘enfocadas a visibilidad v pro’tecmon de los cuida*
~ dores o ¢uidadoras mformales propuestas tanto en E'.spana (através desu
Ley'de Dependenma) ‘como por Chlle (Proyecto Eqmdad G'rene‘ro y’Re«
| iorma de Salud en Chlle) SOm:

o lrmdar apoyo a los culdadores(as) la salud en el hogar de. 1as personas
'"'enfemlas vio- _discapacitadas por decisién de los servicios de satlud (altas
L ;:hc:spﬁalanas precoces, personas - Con. eniermedades crénicas, etcetera)

'Apoyo que: debe expresarse en reCursos humanos, técnicos.. insumos Y. equi- -

.. pos; ast como también considerar estimulos salarlales o prov151onales para
los Tecursos humanos involucrados. o : '

l . Berha Ramos det Rio.
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¢ Retribuir en forma de beneficios de salud (gratuidad de atencién médica y
peicoldgica)-el aporte o cuidado no remunerado, particularmente de las mu-
jeres al.cuidado de la salud en el sistema doméstico, cuande las instituciones
de salud certifican que est4n asumiendo el cuidado de personas enfermas
- grénicas, terminales odiscapacitadas. En esta linea, se ha sugerido gratuidad
de atencién para todas las mujeres en las instituciones publicas de salud.
s Resolver los riesgos econémicos bésicos cue afrontan las mujeres, cuando

i . ferminales las .obligan-a: abandonar -sus empleos remunerados. {subsidio,
-gomo un plus. del submdlo de \,esanha) L

_ ‘J A este respecto partlcularmente en Espana a pamr del ano 2007 se

guae en marcha la Ley de Promocmn de la Autonomla Personal y Aten-
gién a Personas en Situacién. de: Dependenc1a (Ley de Dependencia-
49/2006: 14 de diciembre) que: establece un riuevo derecho de ciudada-
pla: el de los” mayores Y de las personas”' con d1scapa01dad que 1o se
Euéden valer por sf mismas & Ser aterididas por el Ststema de Saiud Pu-

-@@pendlentes tendran gara.nﬁzado eluacceso a los servicios soma,les {ayu-
da a dom101ho centros de dia, teleasmtenc:la, plazas re31denc1ales)

prestaciones econémicas para el cuidador. familiar o para el asistente
personal, entre ellas el pago de 561 eurcs mensuales a'los cuidadores.
Fn este Imsmo_ano,, segun la ley, tendrédn acceso a la atencién las perso-

rando al sistema las personas con dependencias severas y moderadas.
Para financiar la-operacién: de este sistema de dependencia; el gobierno
¢ las autoridades auténomas en Espafia destinarén cerca de 26,000 mi+
llones de euros adicionales hasta 2015 {mas de 800 en 2007).: |

Modelos de relacidén entre el sisterma formal:e informal .

S8 han propuesto dif-fer,e,r,_ﬁes. modelos tedricos sobre el tipo-de.relacién
existente entre sistema formal e informal aunque-los trabajos empiricos
gon relativamente escasos: - ‘ ‘

£l cuidado. informal: elemento : *
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les cuidados. de personas con discapacidades. y enfermedades’ crénicas o -

| bﬂco, y crea el Slstema de Dependenq1a A traves del cual las personas___

A8 con gran depende_ncia v, paulatinamente hasta 2015, se irdn incor-




1.Fl.Modelo de complementanedad o de especificidad de fareas, plantea
.+ gue cuidadores informales v proveedores formales de servicios Proporcio-
.. nan diferentes tipos de culdados en funcién de sus distintas caracteristicas

- (Chappell ¥ Blandford, 1991).- : SR -

s 20Kl Modelo. de sustitucién o jerarqwco compensatono cada grupo presta
- asistencia ‘cuando otra fuente, anterior en 1a escala de preferencia, no estd
':--:.dlspomble (Penning, 1990). En el caso més estudiado: (el de los ancianos),

+ Jafamilia es la: proveedora preferente de cuidados, seguida de amigos, ve-
. "cinos ypor ultimo de organizaciones formales; €l sistema formal es utilizado

como ltimo recurso y su uso no solo esta determinado por nece51dades de
salud, sino por la disponibilidad de*apoyo informal. :
. 3.EL Mode]o holfstico (Cantor 1991) en el que existe una estrecha m’ferre—
B lacién entre sistema formal,” qua81 formal (voluntanado grUpos de ayuda
- -,:“mu‘rua etcetera) e informal.” RN : :

- 4. Modelo del cu1dc1dor ComC recurso es tenido en t_izue-n’ta -por.-e'l gistera
.+ formal-en tanto que. presta cu1dados a'la persona depenéiiénfe y s bienes-
. {ar como cuidador normalmente es.tenido en cuenta de forma marginal o
R 'blen €8 totalmente 1gnorado (Gar<31a~Ca1vente Mateo y Grutlerrez, 1999)..
o 5.El Modelo de] cu1dador comgQ cliente de los servicios samtanos ¥ socnales
__",el cuxdador mlsmo es un foco de afencwn —]unto con la persona depen—
S d1en’te— para los profesmnales Se tiene'en ‘cuenta el blenestar del cuidador

~‘por & m1smo y se reconoce qué puede ‘existir conihcto de intereses, de
Cotal manera que lo mejor-para el bienestar de la persona’ dependlente O

: {;f{;.-?'.smmpre comcnde con lo mejor: para el bienestar. del cuidador (ngg Y Atkm,
R 1994) |

Cada uno de estos modelos 1mphca enfoques’ distintos.en cuanto-ala
actuaciénide los servicios: samitarios v sociales de tipe’ “tormal: En la pagi-
na: sngménte se sintetizan las céracteristicas esencidles de los. dos ultimos
modelos los: cuales han sido mayormente a]oordados por la literatura.

:TlpOS de cu1dadores

En el contexto de los. 51stemas de salud ya. descntos se han 1dent1£1cad<
dos tipos de cuidadores en el area: de la salud,: los: lamados formale
.;ublcados dentro del Sistema Institucional y los denominados informale

,l Berha Rarmos del Rio
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insertados en el Sistema Doméstico de Cuidado de la Salud (Jaimeson e
- llsley, 1993; Florez, 1996; Gémez, 2001; Bemard y Guarnaccia, 2003)

los cuales se caracteﬂzan por:

Cuidador formal

Son aquellas personas encargadas de proporc1onar en forma directa la
‘prestacién-de serv1c11os de atem:lon profesmnal en el 4rea de la salud, es
decir, aquellos servicios otorgados por med1cos enfermeras, trabajado-
res sociales, psmologos radlologos flSloterapeutas rehablhtadotes et-
- cétera. Estos cu1dadores se caracterlzan por: '

« Ofrecer sus semc1os en 1nst1h101or1es de salud publlcas o privadas (clinica

u hospltales) y orgamsmos de asistencia soc1a1 '

*.Son personas cahhcadas v cemflcadas para tal fm por 1nst1mc1ones educa-
tivas de caracter oficial. _ L
“* Recibir remuneracién. por su serV101o . .

e Obedecer a una plamflcaaon samtarla ode semcms soc1a1es

» Ticnen :responsab1hdad civil por sus actcs. profeeuonales

. Generalmente estén asc301ados a coleglos gremlos smdlcatos asociacio-
~ nes profesionales, etcetera ' '

Cuidddof i'n f(jrmo!

- Este tipo de culdador tambl_ n.es llamado cu1dador prlmarlo informal o

~ principal, es la atencién’ prestada por tn mlembro de la familia odela
comunidad a un. enfermo con dlscapamdad o dependen01a Estos cuida-
_dores se caracterlzan por:

* Cuidar de un paciente en el hogar, fuera del hospital o del centro de salud.
- '» No reciber ninguna remunera01on economlca por el CUIdadO y asistencia
~que ofrecen. . e
- A‘menudo existe una relaciéh emocmnal ¥ famﬂlar con el pa01ente

»Con gran frecuencia son mujeres (esposa hl]a © nuera).

*De escolandad media-baja.’” ' L

| Bertha Ramos del Rio
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* Mayores de 50 afios.

casi de tiempo completo.
* Con gran frecuencia recﬂoen escaso apoyo so<31al por parte del resto de la
familia.

movilizacidn, ‘ejercicio), médica {curaciones, monitoreos- 6 mediciones, me-

legales, admmlstracmn financiera). . | :

e Ser culdador informal, es una de0151on que comunrente llega a ser im-
puesta por las cucunstancms (entre ellas la propla famlha) Y no por una
dec151on conscnente v voluntana R

Receptor del 'Quidcdé _e!,n'_sqlq_‘c;l'

El principal receptor de Cuicféd{) t&nto formal como informal en salud es
toda aquella persona defmlda socialmente comd un sujeto dependlente
- nifios, ancianos, mvahdos s enfermos La cdndicién somal de eéste tipo de
_ personas deja ver a un 1nd1v1duo mcapaz de sa’asfacer sus proplas nece~
“sidades v de cuidar de sf mismo, por lo que es forzado a confiar en el

(Kittay, 1999; Libro Blanco, 2004).

Fﬂ'ﬂcio’ndﬁﬁénto, de'la Disdabac‘:_’idad v dé la Salud (oMs, 2000), la disca-
- pacidad plantea la ocurrencia de tres factores para que se pueda hablar

- Umaitacién fisica, psiquica’o intelectual que disminuye determinadas ca-
- pactdades de la persona; en segundo lugar, la incapacidad de la perso-

lugar; 18 necesidad de asistencia o cuidados por parte de un tercero.
' w[Existe una serie de variables de tipo social y ambiental (ademés de
l@% factores: g‘enetlcos) que condicionan la aparicién y el desarrollo

El cuidado informal: slemenrito
esencial en el culdado de lasalud I 33

* Con actividades de cuidado que 1mphcan una presencia v dedicacion,

dicacién), doméstica (cocinar, limpiar, comprar), y adminisirativa (trdmites;

cuidado provisto por otros, principalmente provenientes de la familia

En-este sentido v dé ‘a¢uerdo con la Clasificacién Internacional del
- deuna situacion de dependericia: en primer lugar, la existencia de una

_papararealizar por sf mismo las actividades de'la vida diaria; en tercer

_de los desencadenantes de la dependencia, en las que los individuos:
- @ifleren entre si. Es decir, es posible prevenir la dependencia promovien-

* Su funcién generalmente incluye atencién personal (aseo, alimentacién,




do hébitos de vida saludables, mejorando la eficacia de los sistemas de
atencién a la salud y asegurando el tratamiento preventivo de las enfer-
medades crénicas. Las malformaciones congénitas, los accidentes (labo-
rales de trafico, domésticos), las nuevas enfermedades invalidantes, como
el sida, y una edad avanzada, bajo determinadas circunstancias fisicas y
personales, son factores que contribuyen a hacer de la dependencia un
‘problema soc¢ial de primera magnitud (Libro Blanco, 2004).

En el caso particular de la enfermedad crénica, se produce una de-
penden01a paula‘ﬂna. e 1rreverf51ble de tipo orgénica y social por'lo que
nunca se vuelve a la categoria de un sujeto sano, mdependlente y funcio-
nal Orgénicamente el cuerpo pierde lentamente sus funciones bloiogl-
cas hasta que es incapaz de realizarlos por s{ mismo; de 1gua1 manera, su
cuerpo social sufre perdldas que se hacen evidentes, sobre todo, en la
ejecucién deficiente de sus roles de acuerdo con los estdndares sociales
y en la incapacidad de ser reciproco en é_l sistema de intercambios socia-
les, factores que potencialmente convierten al enfermo crénico .como un
receptor de cuidado informal (Robles, 2004). -~

Hogar como espacio de cuidado

'De acuerdo con Robles (2007) el hogar es el espacio principal donde se
desarrolla la mayor cantidad del cuidado informal. Aqui es donde el re-
ceptor de__cuidqdo;wvive:ca_s'i._todo.el«t_iempo su-calidad de enfermo y muy
poco como_,pé-ci_ente en espacios institucionales. Por ello, es que el hogar
se convierte en el espacio del cuidado por excel_en_c-i;a,, La reorganizacién |
espacial responde a las necesidades del enfermo y para ello construye
“zonas de operac,lfén" de uso exclusivo para el cuidado. Estos espacios
pueden provenir de la reasignacién simbdlica y pragmatica de los ya
emstentes o dela creacién de nuevos espacios-en el interior del hogar.

- - Aungue el hogar es el espacio donde el. cu1dado se manifiesta con

mayorsmt_enmdad y extensidn, existe otro espacio para el cuidado: el hos-

pitahEste:a; diferencia del hogar, impone limitaciones a las acciones por

| . Bertha:Ramoes del Rio:
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parte del cuidador, ya que en el hospital tiene que sujetarse a una nor-
matividad que le es impuesta por la institucién.

Tclreo_s del cuidador i’nformdl:-

El cuidar incluye atencién personal e instrumental, vigilancia y acompa-
Aamiento, cuidados sanitarios, v la gestién y relacién con los servicios’
de salud. Ademés de implicar apoyo emocional y somal Las mu]eres
prestan con mayor frecuen01a los cuidados de atencién personal y los
instrumentales y estan mas 1mp11—cadas en Ias tareas de acompanamlen—
to y vigilancia (Garcfa-Calvente, Mateo v Egulguren 2004), es decu |
asumen los culdados mas pesados ¥ cotidianos, los cuales exigen una
mayor dedlca01on v esfuerzo con la COhSlgulente percepcnon de- carga |
¢gue implica. B |
Los distintos tlpos de cu1dados o ayuda que generalmente se otorgan
a un enfermo o persona dependlente se agrupan en " A

o u1dados sanitarios. Este tipo. de culdados suponen una relacién v contac—
to directo en la atencién fisica, de la persona dependiente, y. cons1sten en'
ayudar al pa01ente en tareas tales como veshrse comer, asearse control de
esfinteres. o ) o |
+Cuidado instrumental. Son ayudas que proporciona el cuidador facilitando
v la relagién de la petsona dependiente con el entomo y que ésta no puede
« reglizar: por sf sola, tales como: limpiar, planchar, comprar, el uso de electro-
dgméstlpos reallzar pequefias reparaciones, manejar el dinero y los bienes,
“eontrolar la toma de medicamentos, manipular materiales, objetos y utens1—_' :
lios, son sélo algunos ejemplos. '

chh‘:panam:zenfo y vigilancia. Son apoyos que proporc:1ona el cuidador al
pohipafiar ala persona dependiente para salir fuera del hogar, realizar
a8,aaudir.a reuniones, llevarlo a las citas médicas y estudios de labora-

y"' SOCla] Es aquel apoyo en el cual el pamente puede

_Pemgcnona]'
W:i ¥ , :
ral_' én el ‘cuidador comprensién, escucha, afecto, folerancia, ademés

‘@ift* tho enlace er la relac1on 1nterpersona1 del pac1ente con las ofras

yonas que le rodean, etcétera. O A TNt
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- Estas tareas en las que se ve implicado el cuidador informal, han sido
estudiadas por diferentes autores, tratando de determinar su impacto
sobre la salud v el bienestar del cuidador. A este respecto, en un estudio
donde se describen y analizan los efectos de diferentes estilos de manejo
del cuidado por parte de cuidadores, observados a lo largo de un afio,
se identificaron tres estﬂos fundamentales de estrateglas de manejo: a)
“educativo o matemal ‘en el que el familiar no es visto como un igual,
y el cu1dador se sierite responsable de todo lo relativo a su familiar, b).
‘de ayuda en el que el cuidador se adapta al mvel de funcmnamlento
del famlhar y estlmula las hablhdades dlspombles y "¢) "no adaptacion”,

en el que los cu1dadores se caractenzan por no entender al famlhar 0

no aceptar 1& 31tua01on De estas formas de mane]o un 30 por c1ento

de los cu1dadores utiliza el primer estilo, un 50 por ciento el segundo y. ‘

un 17 por ciento el de no adaptacnon Los culdadores que utlhzaban el

ltimo estilo mamfestaban una menor percepcmn d@ competen01a mas

sintomas: depreswos y mayores niveles de neuroticismo. Ademas, de que

reportaban mas sintomas de hlperactmdao en sus familiares, asf como un ¥

mayor numero de smtomas conductuales y ps1cologlcos de la demencna

a los seis y 12 meses. Por otra parte 1os familiares de los culdadores que .
utilizan el estilo “educativo o maternal” realizaban me_nos,_actmdades_

diarias. Estas estrategias inadecuadas de manejo del cuidado - pueden
situar a los culdado:res en un mayor riesgo de carga o depresién, asi como
provocar una mayor ag1ta01on del famlhar (Vugt Stevens Alten et a]
2004), . . | ’ '

Los 11m1tes del cuidado son dificiles de. deflmr en termmos de que se'-,}

hace (banar. vestir: ‘medicar, movilizar, acempanar) a quién (nifies, ado--

lescentes, adulios, ancianos), dénde (hogar u hospital) y durante-cudnto

tiempo (dias, semanas, meses o afios). Lo que plantea dificultades ala

hora de dlmenswnar las magmtudes del culdado 1mportante para estt—

mar el coste de culdar en termlnos econormcos y sus 1mp11ca01ones en

términos de sobrecarga (Duréan, 2002).

-Bartha Rarmos gel Rio
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impacto del cuidado en el cuidador informal

l.a labor a la que.'diar,i_gm@nfe se enfrentan los ,cuidadéres_ :i:nformale_s, si
blen tiene consecuencias positivas de diferentes tipos, domo la satistac-
cién de prestar ayuda a alguien que la necesita, {recuentemente también
frae consigo. tensiones, frustraciones y dificultades .en distintos ambltos
de la vida (personal. familiar, laberal, escolar, etcétera). |
Las efectos del cuidado sobre la salud del cuidador es unoe de los
aspectos méas abordados en la literatura cientffica, la cual ha demostrado
que el impacto negativo sobre la esfera psicolégica del cuidador es mu-
ahe més evidente v significativa que las consecuencias scbre la dimen-
stén fsica (Garcia:Calvente, Mateo v Eguiguren, 2004). ~ -
Determinadas caratteristicas del cuidador v de la situacién de cuida-
dos, se relaciona con'su estado de satud: En cuanto a la salud percibida,
por ejemplo; los culdadores informales entre 50 y 64 afios de edad, de
¢lages menos prmlegladas y los que 1o tienen 'un empleo percf_bleron su
palud como “mala”, y peor aun por los cuzdadores de’ personas con
ﬁifﬁb emas mentales En torno a Ia esfera laboral del cuidador dlversas
lhvéstlgaczones eshman que asumir e1 papel de cuidador 1nformal o pl‘ln-
@ip&l ha Céhdl(:lonado ala exclusion deflnrtlva del mércado laboral en un
35 por ciento de ellos, y del 46 por ciento si se consideran lag exclusiones
t@gnporales Esta sﬂ:uamon t;Lene consecuenc1as sobre el desarrollo perso-
| p@l }q autoestzma y : :apoyo socnal ademas de ausentismo y desmteres
por ! ,al trabalo entre_otros A31 como repercus1ones economlcas mAs cn—
ggggxen cu;dadores de clases menos privilegiadas, a 10 que se anade el
ingremento de los. gastos derlvados del cuidado (Mateo Mlllan Grarcna,
@utjﬁrmapG@nzalo ¥ Lopez 2000). . o o
i elto involucramiento. del. culdador para reahzar sus tareas de cui-

" dee de saliryrelacionarse con otras personas (familiares, amigos, veci-
aes), de recibir o-hacer visitas: Tiempo: escaso, inexistente a veces. para
¢l propio cuidado, para dedicarlo. a otras responsabilidades o, simple-

El cuidado inforrmal: elaemento
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mente para disponer libremente de él (Garcia, Mateo y Equiguren;
2004), lo cual resultara en sentimientos de soledad y aislamiento social.

- Por otro lado, se ha demostrado qtie el cuidado y asistencia de per-
sonas dependientes supone uha fuente de estrés importante para el cui-
dador, méximme si atiende a enfermos con enfermedades crénicas o agu-

- das incapacitantes y generadoras de dependencia (demencias, cancer:

sida, esclerosis multiple, Parkinson, nefropatias diabéticas, trastornos psi-
quidtricos, etcétera). La trascendencia de este problema ha llevado a
diversos invesﬁgaddres a estudiar las repercusiones que el estrés tiene en
la salud del cuidador, asf como también plantear soluciones que dismi-
nuyan -esta: carga fisica y emocional que vulnera su salud y bienestar,
Asimismo, se ha estudiado el ° ‘impacto del cuidado” como un factor de

riesgo de mortalidad va que se han registrado casos donde el cuidador

muere antes que el familiar o paciente (Kiecolt-Glaser y Glaser, 1999;
Schultz y Beach, 1999). A este respecto, en un estudio prospectivo reah-
zado en Estados Ul’lldOS sobre cuidadores mayores de 65 aflos, se encon— |
tré que aquellos que experlmentaban sobrecarga mostraban un riesgo
de mortahdad del 63 por ciento mayor ‘que los no cu1dadores Factor al "
cual podrlan sumarse el estado de salud precano del culdador el estres
el tlpo de tareas que realiza, el grado de dependen01a Y demandas pro—
plas del pac1ente entre otras. |
Por su parte el Boletln Ep1demlologlco de Mur01a (2003) cuyo ob etl—
Vo fue conoc:er el perfll de salud de los cu1dadores de pa01entes cony sin
demen01a (pertenemen’tes a un programa de atencnon domzcﬂlana) e
identificar sus’ repercusmnes en términos de malestar psiquico vy detericro
en la’ salud se- enccmtro que en ambos grupos el cuidador primario era
una mujer (966 ¥'8 por diento respectivamerite), de edad mediana (57.8
y 53.2 afios respectivamente), dedicabar al cuidado del paciente més de
12 horas en promedio los siete dias de la semana. el'grupo con demencia |

- reports mayor deterioro en su salud {69 por ciento) que aquéllos con._.
- pacientes sin demencia (37 por ciento). En cuanto a la morbilidad psico-
__-:l‘égica.o emocional-de-los cuidadores se destaca que ésta es superior al -

B0 por ciento en ambos grupos; particularmente en el grupo.con demen-
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cia. Se concluyd que los cuidadores de pacientes con Alzheimer reportan
una mayor demanda de cuidado por parte del paciente, as{ como tam-
bién un mayor dafio en su salud fisica y psiquica, lo cual se traduce enuna |
percepcion de pérdida de su salud. No hay que olvidar que todas estas
alteraciones repercuten de manera significativa en la vida de la persona
de tal forma que pueden llevarla a una situacién en la que muy. proba-
blemente fendrd que dejar-de ejercer su papel como cuidador. Lo que
ha dado en llamarse c¢laudicacién del cuidador.

En otro estudio, al analizar la influencia de la personahdad (neuro—
ticismo v optimismo) en la salud mental (depresiodn, afecto y ansiedad) vy
fisica de cu1dadores conyuges ¥ valorando si existen diferencias en esta
relacién en funcién de si la persona receptora de culdados padece la
‘enfermedad de Alzheimer o de Parkinson, se encontré que los cu1dado—
res de enfermos de Alzhel-mer,tlenen-peor-: salud mental,-aunque mejor
salud fisica que los cuidadores de enfermos de Parkinson. Se destaca la
relevancia de considerar las variables neuroticismo Y‘optimiSmé como
indicativas de una especial pertinencia de entrenar a los cuidadores en
habilidades de afroritamiento que les permitan tener ufi mayor bienestar
y, ademds; retrasar la institucionalizacién de-su familiar o paciente (Ho-
oker, Monaharn, Bowman; Frazier y Shifren, 1998). - '

En un metaandlisis realizado por Pinquart y Sérensen (2003) sobre 84
estudios en los que se'compara a cuidadores y no cuidadores en diferen-
tes variables relacionadas con la salud fisica y psicolégica del cuidader,

pe -observd que-los cuidadores estdn més estresados, deprimidos y tienen
- pilveles: muy ba%jids .de bienestar subjetivo, salud fisica v autoeficacia que
" log: no cuidadores; Se:encuentran mayores diferencias entre cuidadores
-y no cuidadores en“estrés, autoeficacia, depresién Y'-biénestar‘r subjetivo
gue-en salud fisica.' Las diferencias éntre ambos gTupos soh mayores

euando se considera exclusivamente a los cuidadores de personas-con
 demencia. Ademés, las diferencias. en -estrés. y depresién son mayores
- guando el cuidador es esposo que cuando es hijo, y los esposos tienen
- menos recursos psicoldgicos v fisicos para enfrentarse con los estresores
" dbl ewidado. Las diferencias entre cuidadores y no cuidadores son més
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significativas cuanto mayor es el porcentaje de mujeres en las muesiras
estudiadas; es decir, las mujeres perciben mayor estrés que‘ SUS eSPOoSsOoS
o parejas al momento de enfrentarse a demandas de cuidado.

 Se ha observado que més del 80 por ciento de los cuidadores sufren
niveles altos de estrés, el cual-se manifiesta con agotamiento, problemas
de salud, d1stan01am1ento irritabilidad, enejo, ansiedad y depresién.-Al
estudiar el 1mpacto del estrés en 1a salud v el bienestar. del cuidador
informal Muela, Torres y Peléez (2002) sefialan- diversos factores capaces
de generar estrés en el cuidador -informal, -entre los que destacan:

)La enfermedad de] pac1ente (t1po y dura<31on de la enfermedad mcerh—
dumbre sobre la evolucién y ttempo que se prolongara Ia enfermedad
grado de dependencia, etcétera). ' '
b)Las caracteristicas del cuidador (estado de salud del Culdador autOeflca—
cia, Joous: de control, afrontamiento, etcétera). EE o

“c)Variables contextuales. del cuidado {caracteristicas demograhcas Yy 80~
_ cioecondémicas, red y sistemas socnales de apoyo, nivel somoeconomlco
etcetera) |

D TS
e

Aeste respecto, en un estudio en-el que se analizé la capacidad pre—i

dictiva de estresores objetivos (comportamientos probleméticos del fami-
liar)y sub]etlvos (sobrecarga vy “cautiverio” por el cuidado) sobre el riesgo
de depresién, se-encontrd que estos estresores permiten diferenciar de
forma significativa a -aquellos cuidadores que manifiestan mveles bajos
de sinfomatologia-depresiva durante un afio. Sin embargo, los estresores
subjetivos permitieron diferenciar de forma significativa-aquellos casos en
los que.se encuentra sintomatologia depresiva de forma crénica. Fstos
resuliados permitieron identificar aquellos estresores capaces de vulnerar
la salud psicolégica. de los cuidadores (Alspaugh, Stephens, Townsend
Zarit y Greene, 1999). . o _
¢ Al-describir-las consecuencias-del: culdado en: el cuidador, es impor=

'tante mencionar que existe la posibilidad de que éste se vea expuesto a |
desarrollar un sindrome de agotamiento producto del.cuidado, denomi-
nado-Sindrome de Burnout. El cual se-caracteriza por sensaciones de
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frritabilidad y pérdida de energia fisica, sentimientos dé'-baja- autoestima-
y de no eficacia, v sentirse indefenso ante la situacién de cuidado. Cuan-
do se repiten estas situaciones, el riesgo de agotamiento. es casi inevita-
ble. El cuidador pierde el entusiasmo por el cuidado v las consécuencias
para su salud pueden ser muy'neg'ativas Pese a sus efectos devastadores, |
8l sindrome de- agotamlento suele pasar desapercibido, siendo més facil
de YeConocer en otra persona.que en uno mismo. Muchos cuidadores
plensan que reconocer ante los demés sus reacciones de estrés, es admi-
tir su incompetencia, lo que puede exponerle a sentimientos adicionales
de pérdida de la propia autoestima {(Buendia y Ramos, 2001).

Aundue tradicienalmente el Burnout ha sido abordado en &mbitos
ocupacionales, actualmente su estudio se ha extendido en otros contex-
tos, ya que cualquier individuo sea cual sea su situacién personal u ocu-
pacional, podria verse ‘afectado. por ‘esta situacién. En este sentido, -el
Burnout tambiéri se ha relacionado con las vivencias que el cuidador
primario asume en su relacién con el enfermo con patologia crénico-de-
generativa e incapacitante (Kushnir y Melamed, 1992; Buendia y Ramos,
2001; Lima, Aldana, Casanova; Casanova, Casanova y Garcia, 2003).

Existen numerosas definiciones sebre el Sindrome de Burnout, todas
ellas aplicables a la ‘situacién-del cuidador primario o.principal de un
enfermo. Maslach (1982) lo define como un sindrome tridimensional ca--
racterizado por: agotamiénto o cansancioc emocional (pérdida progresiva
de energia, el desgasto; el agotamiento, la fatiga, etcétera), despersona-
lizacién (manifestada por irritabilidad, actitudes negativas; cinicas, frias e
impersonales hacia las otras personas), y falta de realizacién personal
(que conlleva a la pérdida de confianza hagi-a s{ mismo, a través de la
autoevaluacién negativa, lo cual afectard su desempeftio). De acuerdo.
con Sherman (1994}, ‘los indicadores del - agotamento en el cuidador
pueden ubicarse en fres etapas: hen L |

- Etapa_L-Frustracién. El cuidador principal’ expresa su: frustracmn v
decepcmn contihuas con el deterioro del estado de la’ persona a quien
cuida, o con su falta-de progreso. Al cuidador principal se le dificulta
aceptar cue la calidad del cuidado v los esfuerzos no tienen nada que
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ver.con el deterioro actual del-estado de salud o del humor de la persona
a-quien cuida. o :

Ftapa 2. Aislamiento. El cuidador principal lucha por justificar la ra-
zén por la cual trabaja tan-duro para cuidar a alguien. Es posible que
sienta soledad, falta de agradecimiento, falta de cor fianza o critica de
parte de otros miembros de la familia o de la persona.a quien cuida. No
acepta’la realidad sobre el estado de la persona a quien cuida ni los li-
mites-del cuidado. El cuidador principal no.quiere, no puede o duda en
pedir ayuda de ofras personas. a R : -

Etapa 3. Desesperacién: El cuidador principal se siente desamparado
v desorientado. El cuidador principal no puede concentrarse y pierde su
eficacia como cuidador. Ya no le anima el progreso de la persona a quien
cuida o su reaccién al cuidado de calidad;,_Como‘consecﬁencia, el cui-
dador principal descuida su propia atencién personal'y bienestar, pierde
interés en la comunidad, los contactos sociales y las-actividades de .des- -
canso, como-la lectura, las peliculas u ofras actividades estimulantes. -

_ El andlisis conjunto de fodos estos. indicadores pone de ;manifiesto :

~uo

que las personas que cuidan l1a'salud de otros, presentar: con fretuencia
una salud precaria. Asf como. también que eldeterioro de la situacién de
salud de-las personas que cuidan y los altos: niveles de sobrecarga a los
que se ven sometidos pueden tener repercusiones tiegativasen el cuidas
do que prestan. De esta forma; el impaeto negativo de cuidar en la salud
y el bienestar de los cuidadores tiene igualmente: consecuencias en las
personas que se benefician de sus cuidados. > '

Cuiddar del &uldador informal -

Dada la relevancia del papel del cuidador en el cuidado de.un- familiar
o paciente y de las evidentes implicaciones-en su salud y bienestar, cada

vez resulta ser mas urgente contemplar estrategias- encaminadas al cui-
“dado, nosélo del paciente, sino también-del cuidador. Al respecto, Gat=
ofa, Mateo v Eguiguren (2004) citan tres niveles de-actuacién en apoyo
al cuidador: - - - e e e

-Berthc: Ramos del-Rio -
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a) Politicas de salud y bienestar. En este nivel se consideran medidas tales
CoOmo: . ' :
. Vlsuahzar y revalorizar al sistema informal como elemento de la parti-
cipacién social en salud.. ,
* Mejorar la integracion entre politicas 5001ales v sanltanas (1ncluyendo
el bienestar:psicolégico).
- * Incrementar la equidad en la d1str1buc1on de responsablhdades de
: culdado entré los diferentes miembros de la red social.
. Fomentar los valores de solidaridad social. _
. Dlsenar pohtlcas que perm1tan compatibilizar traba]o p:roductwo y re-
productwo . | .
b)P]amfzcacmn y orgamzacﬂon de s servicio. Pretende contemplar al cuidador
como usyario o chente de los servmos de salud, recurriendo a:
» Servicios de atencién a personas depend1entes onentados también a
8U culdador _ _
s Ofertar una cartera de servicios dirigida a cuidadores, en los cuales
. pueda encontrar informacién, formacién Y apoyo:. b
* Integrar el cuidadp informal como elemento clave en la evaluacién de
servicios y programas. R ; . o
¢) Préctica p.rofes1ona] Conmste en ofrecer al cuidador una serle de sem—
cios ‘enfocados hacia-su propio cu1dado R S '
ot e Digeriar los planes de culdados adaptados a dlferentes perflles de
| ‘cuidadores. - ' S
. Iden’uflcar 'y atender ias neces:.dades derwadas de la situacién de
.. cuidar. . C
. Interven01ones de apoyo al culdador para me]orar su cahdad de. Vlda
({cuidar al culdador)
» Informar al ‘cuidador sobre el mane]o de problemas en el culdado
' (disenando guias de dpoyo, estrategias p51coeducat1vas sobre la enfe:r—
u: medad del paciente y procedimientos de enfermerfa). -
g, Formar al cuidador en habilidades de cuidado y estrateglas de afron-
_tamiento. ' ‘

}fi [SF R f‘.'. ‘ |
Al cuant@ al desarrollo de servicios de apoyo a cu1dadores no hay

'\%@@a de que cualquier intervencién que favorezca la autonomia del pa-
© persona dependiente es potencialmente util para sus cuidado-
gl,;gg,ﬁem‘c;i;qs_ de apoyo son fundamentalmente de tres tipos:
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1. Ayuda y atencién domiciliaria. Este tipo de ayuda en el domicilio de las

- personas dependientes y sus cuidadores consiituye uno de los retos mas
importantes. para potenciar el apoyo informal. Estos programas se enfocan
en la atencién domiciliaria a pamentes inmovilizados ye atencién a enfermos

' terminales. ' ' '

2. Servicios de respiro. Aun escasamente desarroliados ‘resultan tanto més
importantes cuanto mas exigente es la situacién de cuidado, tanto en térmi-
nos de fiempo come de sobrecarga (p.€j. clinicas de dia, asociaciones).

- 3.Ayudd econémica. Se han tratado de disenar e implementar diversas es-
trategias para compensar los gastos que supone el cuidado (p.ej. a través de
pensiones), aunque el pago directo al cuidador por el trabajo que realiza es

“una medida que aun suscita controverma Esta forma de apoyo prm(npal—
mente se ha tratado de: 1mplementar en palses desarrollados y con gran

“poder adqulsltlvo

. Cabe destacar que la mayoria de estas 1niervenc11ones reportadas en
| Ia hteratura se han enfocado bamcamente en el disefio de intervenciones
para me]orar calidad de vida del cu1dador mformar sobre el mane]o de
.problernas denvados del cu1dado y scbre el desarrollo de habilidades
' de autoculdado afrontamiento .y apoyo socnal Estrateglas para las que
es necesario un trabajo multi e interdisciplinario en salud. El resto de las
intervenciones c1tadas por estos autores, se enfocan més hacia el trabajo
en las pohtlcas de salud en beneficio del cuidador y de la cahdad en el
cuidado que reciba el receptor de cuidados (pa01ente)
A contmuamon se describen diversas 1nterven01ones de tipo psmoso—
01a1 enfocadas ha01a el culdado del cu1dador informal, y posteriormente,
- se concluye « con: una resefia sobre las estrategias que México ha imple-
 mentado ern rela01on con la atencién hospx.talana Y la 1nser01on v capa—
citacién de los cuidadores en los sistemas de salud.
| De esta manera, en un metandlisis reportado en los Ultimos afios

- (Sorensen, Pinquart-y Duberstein, 2002) en el cual se analizé la eficacia

de diferentes tipos de intetvencion (p:ej.. psicoeducativas, de apoyo o
autoayuda, de respiro; psicoterapia) para reducir el malestar del cuidado
(p.€j., depresién o carga) en cuidadores informales; los resultados mues-
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tran que. tomadas en conjunto, el efecto de las intervenciones varié entre
0.14 y 0.41 de significancia. Se destaca que a través de dichas interven-
ciones se consigue un mayor cambio en dimensiones relacionadas con el
conocimiento de la enfermedad que en dimensiones como la depresién
o la carga: Las intérvenciones a través de las cuales se obtienen mejores
resultados (més consistentes y c¢on una mayor cobertura en otras dimen- .
| 51ones) son 1as p51coeducat1vas y las psmoterapeutlcas A través de inter-
bre mnguna varlable A través de intervenciones grupales se ob’flenen
menores efectos que a través de intervenciones individuales o mixtas. A
mayor duracién de las mtervenmones mayores . eiectos de las mismas.
Cuando los partlclpantes en las mtervencmnes culdan de personas con
demencla los efectos de las mtervenmones son menos efectlvas para re-
ducir el malestar de los culdadores Se concluye que las intervenciones
son, en conjunto, exitosas a la hora de alma.r la cargayla depre31on de los
culdado_res, manteniéndose estos,- efectos d_uran_te un- promedio de siete
meses. ' S _ | S '
En cuanto a. las estrateglas 1nformat1vas o educatzvas sobre la enfer-
medad, se ha observado que aquellos cuidadores que tienen- un mayor
conocimients sobre los aspectos biomédicos de la demencia o bien tie-
nen un estilo’' de afrontamiento de busqueda de informacién rmuestran
mayor ansiedad que aquellos que no tienen o buscan informacién. Lo
que hace suponer que niveles altos de ansiedad se relacionan con una
antlclpamon de la perdlda ¥ con el cono<31m1ento del alcance de la en- .
iermedad Ante esto, es posible que algunos cuidadores (p-¢j.. aquellos
que tlenen un estﬂo de afrontam1ento de busqueda de mformacmn) ne-
cesf[en ademas de mformacmn ayuda para procesar la informacién de
tal forma que sus em001ones sean més equ111bradas (Proctor Martin Ve

Hewmon 2002)

- Por.su. parte Ros Pemado Jara Vera v Grarces de Los Fayos (1997)
deaem;bengun pr_.ograma.de estilo.“formativo-terapéutico” para cuidadores
de enfermos con Alzheimer. Su propésito fue desarrollar habilidades en
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el cuidador para enfrentar la enfermedad del paciente; asi como trabajar
en aquellos estresores que aparecieran conforme la enfermedad evolu-

cionaba. Las varlables con51deradas en este programa fueron

1. atencién al paciente. Se anahzaban las diferentes estrategias que los cui-
dadores ptilizaban para interactuar con el enfermo, buscando optimizar
aquellas que fueran mas favorables y recompenzantes
2. calidad de las re]aczones familiarese. Se analizaron las dlferentes relac1o—
nes familiares que se estab1e01an ha01endo hmcaple en aquellas que pudle—
* ran estar resultando aversivas, como consecuencia de la enfermedad, con el
fin de encontrar estrateglas de afrontamiento saludable;-
3 sensacién de bienestar. Se trabajé en la busqueda de aquellas sensacio-
nes de bienestar que pudieran encontrarse en el contexto dela enfermedad
& través de la relajaciéon muscular; o ' 8
4 formas de vivir la enfermedad. Descripcion de la forma de vivir la enfer-
- medad que los cuidadores presentaban con ¢l fin de enconirar patrones
que indicaran modos adaptativos de experimentaria; -
5. formas de afronfa.r la muerte. Dado que €l fin Gltimo del enfermo esla
muerte, parecia necesario que se. trabajara el duelo como una forma. de
afrontamiento anficipatorio a un suceso irremediable;
6. formas de disfrutar el tiempo Jibre. Fl cuidador suele ser una persona
que no disfruta de su iempo libre, asf que se 1mp1ementaron estrateglas que
permitieran ese dlsfrute . .
7. la enfermedad Se proporcmnaba una ampha informacién sobre la enfer-
medad del pacnente, emtando todo planteamlento fatahsta que pudlera m—
- crementar el estrés del cu].dador
8. senf1m1entos de culpabedad Se traté de proporcnonar recursos de afron—
tamiento para mane]ar los sentlrmentos de culpa a través del perdon Y '
9. habilidades soc1c1]es diversas. Se abordaron estrateglas de afrontam1ento

‘telacionadas con la asertividad, comunicacién, solucion de problemas toma

de decisiones y autoconirol. L'os'éutb”res concluyeron que este ﬂpo de inter-
“yenciones mejoran la calidad de vida de los Culdadoresiamﬂlares de enfer-

“ihos de Alzhelmer 'y pot tanto disminuir el rlesgo de padecer el Sindrome de

Burnout.

f;‘\,
Batha Ramos dél Rio
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En ofro programa, dirigido a cuidadores primarios de pacientes. con
dafio cerebral; ingresados en la Planta de Rehabiltiacién del Hospital
“Carlos Haya de-M4laga”, se reunié a un grupo de cuidadores familiares
con problemas e intereses. comunes. Se caracterizd por ser un grupo
abierto con una metodologia de autcayuda, con modalidades de inter-
vencién grupal que provienen del grupo psicoeducativo, terapéutico y de

- la dindmica de grupos. Su objetivo era que el cuidador prestara de mane-
ra eficaz los cuidados, as{ como reducir el estrés propio de su tarea. Para
esto se proporciond informacién acerca del proceso de enfermedad, se
entrenaron maneras alternativas de cuidar mas saludables, se ensefiaron
a manejar situaciones que dificultan la prestacién de cuidados; se ense-
fiaron estrategias de planeaciény uso del tiempo de forma més organiza-
da y eficiente; se ensefnaron habilidades para solicitar y obtener ayuda de
otras personas, tanto familiares, como vecinos y también cuidados forma-
les (sanitarios y de autoayuda). Programas como éste, segin los autores,
reduce el sentido de d-epehdeﬁcia de los cuidadores, reciben la oportu=
nidad de ser aprobados y reconccidos por otras personas, de-ser consi-
derados ttiles para- log" demas en momentos en los que-la sensacién de

impotencia inunda sus recursos habituales de afrontamiento. Asimismo, el
grupo le oftece la posibilidad de poder observar sus problemas tomando
una mayor distancia de ellos (Bergero, Gémez; Herrera y Mayoral; 2000).

Estas intervenciones han demostrado que los cuidadores adquieren
gentimientos de: autoconfianza y competencia como: cuidadores a partir
del aprendizaje de todo un conjunfo de estrategias de-afrontamiento an-
te el estrés del cuidador; ademés de obtener informacidn respecto dela
enfermedad; 'y sobre todo el fortalecimiento-y extension d'e las redes de
a.poyo social.” R

- Es importante mencionar que en Mecho se-han efectuado algunos
eamblos.aﬁznwel* de politicas de salud que favorecen tanto a pacientes
somo: cuidadores. De acuerdo con lo citado por Nigenda, Matarazzo y.
Lidpez-Ortega (2004) - este. tipo de’ apoyos han jtenido cierta presencia
en -algunas instituciones de salud. En el Instltuto Mexicano del Seguro
Social (IMss) a través del seguro de invalides, vejez, cesantla y muerte, al
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cual tiene derecho todo trabajador, v a través de programas de vigilancia
del estado del paciente en el hogar como loesel prog%ama Atencién en
el Hogar para el Enfermo Crénico (Apec) el cual inicié en 1991. Este pro-
grama busca proveer atencién médica en el hogar a enfermos cronicos
v terminales. Las familias se ingcriben voluntariamente pero es prerre-
quisito mostrgr que existe una red de cuidadores dispuestos-a atender
al paciente v el cual en el 2000 se amplié para considerar la atencién a
pacientes sin problemas -crénicos, bajo vigilancia médica. Sin embargo,
a casi 10 afios de su operacidn los resultados sobre su impacto en la po-
blacién atendida'y sus cuidadores aun no ha sido dimensionado.
Por su parte, el Instituto de Seguridad y Servicios ‘Sociales para los
Trabajadores del Estado (1SSSTE) recientemente inicié una respuesta insti-

tucional para ofrecer capacitacion a las familias para el cuidado de sus

enfermos v para formacién de profesionales de la salud en geriatria, de-
nominada Escuela Nacional sobre Estudios v Atencién al Envejecimiento.
Al igual que el IM88, la primera razén para el desarrollo de esta politica
es la contencién de costos hospitalarios y el aumento de la eficiencia. El
'programabusc.a entrenar familiares de enfermos cronicos. Tos.partici-
| pantes reciben un entrenamiento bésico sobre atencién.y deteccion de
sintomas de emergencia a.fin de reportarlos a la unidad de atencién
corréspondiente. Al final del.entrenamiento el participante recibe un di-