Sobre los cuidadores de personas dependientes
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Tras leer con gran interés y detenimien-
to el articulo “Influencia del ambito, rural
o urbano, en la percepcién de los apoyos
y las necesidades de las personas cuidado-
ras en el hospital”, publicado en el altimo
namero de esta revista, no puedo menos
que felicitar a sus autores por la tematica
elegida, asi como por el ambito donde han
llevado a cabo su investigacion. El estudio
de Gorlat-Sanchez y colaboradores incide
directamente en el campo de los cuidados
informales realizados por la familia, que
tanta importancia tienen para lograr la
sostenibilidad del Sistema Sanitario. Con-
cretamente se centran en el modo de dar
respuestas y atencion a las personas cuida-
doras, tal y como propone la Ley de Depen-
dencia (Ley de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencién a las Personas en Si-
tuacién de Dependencia).

Al igual que apuntan los mencionados
autores es una realidad que los cuidados
han cambiado en las altimas décadas debi-
do, sobre todo, al creciente nimero de per-
sonas mayores en la poblacion, asi como
a la prevalencia de los procesos crénicos.
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Este escenario tiene un peso determinante
en la configuracion de los niveles de depen-
dencia, requiriendo, por ello, servicios sa-
nitarios que promuevan al mismo tiempo la
atencion de los cuidadores familiares?.

Sin embargo, los servicios de salud,
por lo general, se organizan alrededor de
la persona enferma/dependiente. De este
modo, a los cuidadores se les considera un
recurso y, por lo tanto, las intervenciones
van orientadas a mantenerlos en su rol de
cuidador®. En Espana, desde el ano 2006,
con el desarrollo y puesta en marcha de la
Ley de Dependencia se estan dando los pri-
meros pasos en la direccion de considerar
a los cuidadores familiares como personas
que necesitan ayuda y no como un mero
recurso que proporciona una soluciéon de
la atencidn a sus familiares dependientes®.
Esto debe ser asi, ya que si queremos que
el sistema de apoyo informal sea sostenible
a largo plazo, hay que desarrollar politicas
que se dirijan a protegerlo, y disponer de
servicios de ayuda y soporte que se com-
plementen con el esfuerzo que realiza la
familia cuidadora®.

Es un hecho constatado que la respon-
sabilidad del cuidado a las personas de-
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pendientes sigue siendo un asunto que se
resuelve en el plano de lo individual, de la
intimidad familiar y a costa, casi siempre,
del sacrificio y renuncia de las mujeres. Es
errénea la afirmacién de que las familias
se desentienden, cuando existen servicios
formales de atencion. Todo lo contrario, si
éstas se sienten apoyadas, pueden conti-
nuar desempenando su tarea de cuidado
durante méas tiempo®.

Ahora bien, debemos tener presente
que el cuidado de una persona dependien-
te, al ser generalmente una actividad exten-
sa y duradera en el tiempo, conlleva cam-
bios en el contexto préoximo de la persona
y de los cuidadores familiares llegando a
producir importantes cambios en la salud
y en la dindmica de la familia5’.

La evidencia muestra que cuidar a una
persona dependiente es una fuente poten-
cial de problemas familiares, pues supone
una “carga” que puede generar nuevos
conflictos o agudizar los ya existentes>S.
Por este motivo, esos problemas deben
ser cuidadosa y metdédicamente valorados
cuando se trabaja con la familia. Mas atn,
para garantizar la calidad de los cuidados,
un objetivo prioritario es atender las ne-
cesidades de las personas dependientes
pero también las de las personas que les
cuidan®.

En este sentido quisiera matizar algu-
nos aspectos relevantes en mi opinion.
Hasta el momento, la mayoria de los es-
tudios, acerca del rol de la familia en el
cuidado de personas dependientes, estan
enfocados en el miembro sobre el que re-
cae la mayor parte de la responsabilidad,
llamado el “cuidador principal o primario”,
dando un enfoque individual méas que basa-
do en la unidad familiar®. Sin embargo, en el
caso que nos ocupa por su trascendencia,
seria muy interesante dirigir la atencién a
la familia en su totalidad para conocer los
cambios que suelen ocurrir en su unidad.

Es un hecho que la evolucién y los cam-
bios que afectan a un miembro de la fami-
lia, conllevan a su vez evolucion y cambios
en cada uno de los restantes miembros.
Respecto a esta afirmacion, en el afio 2006,
la Alianza de Cuidadores Familiares de los
Estados Unidos de América propuso varias
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recomendaciones. Una de ellas afirmaba: la
valoracién de los cuidadores ha de hacerse
desde una perspectiva centrada en la fami-
lia, segln la cual, la unidad de cuidado o
cliente de los servicios asistenciales es el
conjunto formado por la persona cuidada,
el cuidador y el resto de las personas que
componen la unidad familiar?.

En ese mismo documento se define la
valoracién de los cuidadores Caregiver As-
sessment como el proceso sistematico de
reunir informacién que describe una situa-
cién de cuidado e identifique los problemas
particulares, las necesidades, los recursos
y las fortalezas de la familia cuidadora. En-
foca temas desde la perspectiva y cultura
de la familia, y se focaliza en qué tipo de
asistencia pueden necesitar y qué apoyos
quieren. Al mismo tiempo que busca man-
tener la propia salud de los cuidadores y su
bienestar!.

Asimismo, en su ualtimo anélisis sobre
el estado de la valoraciéon con cuidadores
familiares, la Alianza de Cuidadores Fami-
liares apoya la recomendacion de que la
valoracion ha de hacerse desde una pers-
pectiva centrada en la familia. Se trata de
valorar todos aquellos aspectos que se
refieren al funcionamiento familiar y a las
interacciones entre los miembros de la fa-
milia'?.

En este mismo sentido, estudios recien-
tes han puesto de manifiesto el profundo
impacto que la dependencia de un familiar
adulto tiene sobre todos los miembros de
la familia, y la necesidad de ayuda que tie-
ne ésta a la hora de manejar su bienestar
emocional, fisico, relacional y espiritual.
Para estas familias, la persona cuidada, y
su situacion, se convierten en el centro y
el eje de la vida familiar conduciéndoles a
una dependencia de ese mismo estado. En
estas situaciones, como se ha evidenciado,
el sufrimiento es profundo y las condicio-
nes de vida de la familia cuidadora pueden
llegar a ser “insostenibles”, generando una
situacion de riesgo, de vulnerabilidad y de
clara exclusioén social'l.

Sin embargo, a pesar de que los pro-
fesionales sanitarios reconocen la impor-
tancia del cuidado dirigido a la familia, la
realidad es que rara vez se adopta en la in-
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vestigacion, la practica y la educacién una
perspectiva de tipo familiar o sistémica?.

Un enfoque sistémico de la familia es
un modo de conocer la dindmica familiar
y las preocupaciones acerca de la salud y
la enfermedad a través de la vida diaria. Al
considerar la familia como un sistema se
constatara que funciona como una unidad,
a través de las interacciones que se gene-
ran entre sus miembros, y la dependencia
mutua que existe entre ellos®.

Este enfoque integrado y dindmico del
cuidado a la familia ya fue formulado en
1974 por un comité de expertos de la Orga-
nizacién Mundial de la Salud que formuld
la siguiente declaracion: “Los servicios de
enfermeria orientados a la salud de la fami-
lia se basan en la concepciéon de ésta como
unidad y tienen por objeto atender las ne-
cesidades y preocupaciones de la familia
en materia de salud, animandola a utilizar
sus propios recursos humanos, materiales
y seflalando la manera 6ptima de utilizar
los servicios de salud disponibles”'2.

En el contexto de la Atencién Primaria
de Salud, asi como en la Atencién Especia-
lizada con poblacion dependiente, se esta
trabajando en la direccién de considerar a
los cuidadores familiares como personas
que necesitan ayuda, y no como un mero
recurso que proporciona una soluciéon de la
atencion en la dependencia’®. Pero el cuida-
do centrado en la familia, en nuestro pais,
no se ha puesto todavia en practica de una
forma sistematizada, y sigue existiendo un
enfoque individual centrado en el paciente?.

Pienso que esto puede deberse, entre
otras razones, a la falta de formacién de
los profesionales de la sanidad, en mode-
los con un enfoque sistémico familiar. Sin
embargo, las intervenciones que conside-
ran a la familia como unidad de cuidado
tienen un impacto positivo sobre la salud
y el bienestar, tanto del paciente como de
sus cuidadores!!.

Por lo tanto, para que la familia pueda
seguir cuidando al mismo tiempo que se
sienten satisfechos con su situacion, los
profesionales deben ser capaces de ayu-
darles. Esto, solo podra ser asi si éstos
estan formados en marcos de valoracién
integrales, holisticos, que abarquen los pa-
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rametros esenciales de la valoracion fami-
liar. Profesionales que posean perspectivas
positivas con una vision holistica en la ex-
periencia familiar de cuidar. Que sean capa-
ces de dar respuestas para lograr que estas
familias cuiden, durante largo tiempo, sin
agotar sus recursos y sin causar perjuicio a
la unidad familiar?!!.

Esto nos lleva inevitablemente hacia
una valoracién integral como instrumento
de evaluacién y, a la necesidad de un mo-
delo de cuidados que asuma la multidisci-
plinariedad y la coordinacién como princi-
pios para la actuacién. Dicho modelo debe
tener una base profesional, con equipos
que tengan una formacién adecuada en la
evaluacion de las necesidades de la familia
cuidadora, y un conocimiento de los recur-
sos existentes?.

Un enfoque de cuidados con una aten-
cion centrada en la familia podria aumentar
la autonomia de estas familias cuidadoras
y paliar, en algin modo, sus limitaciones
o sufrimientos®. Ademas seria un modo de
poner en practica algunos de los principios
inspiradores de la Ley de Dependencia, que
son, entre otros, la atencién integral e inte-
grada, la permanencia de las personas en el
entorno en el que desarrollan su vida, tanto
si es rural como urbano, y la calidad de los
servicios, tanto en la comunidad como a
nivel hospitalario.
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