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RESUMEN: el rapido envejecimiento de la poblacioel gorrespondiente aumento de
casos de personas que padecen la enfermedad deimddzhy otras demencias, ha
puesto de relieve el papel de la familia como mpaicagente social encargado del
cuidado y atencion de estas personas. Sin embargscasez de ayudas econdémicas,
materiales y humanas dirigidas a apoyar y facikfatrabajo con estas personas y la
falta de conocimiento y conciencia social acercdadenfermedad de Alzheimer y las
demencias, dificulta la tarea de cuidado asumiddgsofamiliares, que se sienten solos
en su cometido, carentes de apoyo, inseguros dabsu por falta de formacion y
conocimiento acerca de la enfermedad, incompresdr el entorno proximo y
mostrando sintomas de agotamiento emocional, esttédo y cansancio fisico, lo que
da origen al denominadgindrome del cuidadoo sindrome del asistente desasistido.
Sin embargo, la presente comunicacion pretendeug@mueva vision del nombrado
sindrome adoptando un enfoque ético-antropolégjoe, explica por qué la persona
libre y voluntariamente decide hacerse cargo defaaédiar enfermo y dependiente a
través de un acto de entrega y donaciéon persosaltrgscenderse a si mismo a través
de la libre aceptacion de ese encargo personalkcaxpbr qué la persona se mantiene
firme en su deseo de atender al familiar con Alneeiu otra demencia y reconoce
sentirse obligada moralmente a asumir su respditkathia pesar de las implicaciones
psico-afectivas que de por si conlleva semejanmeatdde esta manera, se pretende
partir del habitual enfoque psico-emocional adoptath el analisis y estudio del
burnout para dar un paso mas y adoptar un enfoque éticopmogico que
verdaderamente dé un sentido trascendente a la tdminteresada y libremente

asumida y querida de todas esas personas que déadamiliares enfermos.

PALABRAS CLAVE: burnout, Alzheimer, familia, cuidad filiacion, piedad.

! Comunicacién personal presentada en el | Congreso Nacional de Demencias y Enfermedad de
Alzheimer, celebrado en Almeria el 29 y 30 de junio y 1 de julio de 2011.
Publicada en: Pérez Fuentes, M.C. y Gazquez Linares, J.J. (2011). Envejecimiento y demencia. Un enfoque
multidisciplinar. Almeria: Editorial GEU (ISBN: 978-84-9915-452-7).
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1. ENVEJECIMIENTO Y ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

El progresivo envejecimiento demografico y el autoatel nimero de personas
mayores que ademas padecen enfermedades que évsdegendientes de su entorno,
ha centrado la atencion de los investigadores gréop en este sector de la poblacién,
gue empieza a reclamar ayudas y recursos de magsdivindole: materiales, sanitarios,
econdmicos, sociales, humanos, etc. (Coleman, 208&spo Garrido et. Al., 2010;
Walker, 1996; Schoenmaeckers y Kotowska, 2005).d®ar parte, la enfermedad de
Alzheimer se ha erigido como una de las principalassas de demencia que afecta al
10% de las personas mayores de 65 afos y al 40%s deayores de 85 (Ferrara, et.
Al., 2008; Sanchez y Sayago, 2000). Tratandosendeemfermedad degenerativa, de
larga duracién y que por lo tanto hace a la persum la padece dependiente y
necesitada de constantes cuidados y atencion, dlextgestionarse el tipo de cuidados
que estas personas reciben, qué agentes socialéssignales y personal cualificado
los proporcionan y de qué tipo de recursos y ayuwliggonen estas personas y sus

familias.

Sin embargo, diferentes estudios demuestran deafogiterada que el principal
agente social encargado del cuidado y atencionstis @ersonas dependientes es la
propia familia, focalizando la tarea, principalmenen el cényuge, el hijo/a, el
hermano/a u otros parientes préximos (Algado, Besteg Garrigds, 1997; Peinado y
Garcés, 1998; Roig, Abéngozar y Serra, 1998). Ehd@e que la tarea de cuidado del
familiar dependiente recaiga principalmente en sola persona y que ademas esta
persona carezca de la formacién especial necgsagadesarrollar dicha funcion, del
apoyo de otras instituciones y agentes socialels demprension de la sociedad, de la
ayuda del entorno proximo y de la implicacion de®familiares, provoca finalmente
una serie de sentimientos, sensaciones y emociumeedejos de contribuir al buen
desarrollo de la tarea de cuidado, la dificultanyopece (Ferrara et. Al., 2008). El
familiar se siente aislado, solo e indefenso aatdificultad de la tarea que asume —
resultado en muchos casos por la falta de formaespecializada en torno al cuidado
de personas dependientes y por el desconocimietdtcaa de la enfermedad de
Alzheimer—, incomprendido por el entorno familialgjado de sus amistades y ademas
se siente culpable por desatender a su propiaidamikclear —marido/mujer e hijos—,

por no estar cumpliendo bien con su funcién deadod y por albergar sentimientos
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negativos hacia el propio enfermo y hacia la sitiraen la que se encuentra (Algado,

Basterra y Garrigos, 1997).

Todo ello revierte, ademas, en un peor desempef&u desponsabilidad para
con el familiar enfermo y dependiente, quien, aapete la posible merma de sus
capacidades mentales, percibe ese malestar y visgaii que no se expresan con
palabras pero que flotan en el ambiente, lo que\ees le provoca miedo e inseguridad
al no comprender la conexién entre la propia sifumg la actitud del cuidador
(Furtmayr-Schuh, 2001).

Ese conjunto de sentimientos y emociones negatnasifestadas por los
propios familiares cuidadores y detectadas poratites especialistas del ambito de la
psicologia y la medicina, terminan por desemboearla mayoria de los casos, en lo

gue se viene a denominaurnouto sindrome del cuidador.

2. ORIGEN Y SIGNIFICADO DEL “BURNOUT”

El término “burnout” se traduce en castellano cofestar quemado” o
“sindrome del quemado profesional” y surge por pranvez en la sociedad britanica
asociada al mundo del deporte en relaciébn con Xpgotativas puestas sobre los
deportistas y el rendimiento que finalmente obtenfan embargo, a partir de la década
de los 70 Freudemberger asocia belrnout con el agotamiento que sufrian los
trabajadores de servicios sociales y, posterioredniaslach lo define en 1977 como el
agotamiento de todos aquellos trabajadores quaejaralcon o para personas en lo que
se denominaban servicios humanos (Moriana Alvidas2.

Dos décadas después, la investigacion sobréouehout se ha centrado
principalmente en el &mbito laboral, destacandwablajo de Maslach y Jackson, cuya
definicion del sindrome de agotamiento es, a di@aogeuna de las mas aceptadas por la
comunidad cientifica: “una pérdida gradual de pupacion y de todo sentimiento
emocional hacia las personas con las que trabagureyconlleva a un aislamiento o
deshumanizacion” (Maslach y Jackson, 1981). Lasdepectos basicos detectados por
estas autoras en el desarrollo y transcursbweloutfueron: el cansancio emocional, la

despersonalizacion y la falta de realizacion peas@vioriana Alvira, 2005).
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El objetivo de la presente comunicacion es el aisatielburnout asociado a
aquellas personas que realizan tareas de cuidatddacdiliares con enfermedad de
Alzheimer —como una de las principales demencida snciedad actual— a partir de la
definicion ofrecida por Maslach y Jackson. Par@ e adopta un enfoque ético-
antropolégico que pretende hacer una clara distinentre las implicaciones psico-
emocionales asociadas generalmente al denomindddrdme del cuidador” y las
implicaciones ético-antropoldgicas presentes encwetlado de familiares y que
fundamentan la decisién de la persona de hacerge da ese familiar dependiente y
necesitado; como son: la responsabilidad moralcagécter de filiacion, el amor

conyugal y la virtud de la piedad.

3. EL “SINDROME DEL CUIDADOR” EN LOS CASOS DE ENFERMEAD DE
ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

La enfermedad de Alzheimer se considera en la latddacomo la principal
causa de demencia entre las personas mayores af®o85-si bien también se realizan
diagndsticos en edades mas tempranas— y se debn® an padecimiento
neurodegenerativo del sistema nervioso central spiecaracteriza por el deterioro
progresivo de la memoria y de otras funciones csgjtivas (Sanchez y Sayago, 2000).
Diferentes estudios y expertos en la materia cdércien la importancia de un
diagndstico precoz que ademas pueda descartatimtrde enfermedades psiquicas o
dolencias organicas que estén causando la pérdidaphcidad intelectual (Sanchez y
Sayago, 2000; Furtmayr-Schuh, 2001; Fundacionicimayo, 2002); al mismo
tiempo que resaltan el papel de los profesionakdicus a la hora de dar indicaciones,
directrices, pautas y consejos a la familia, gae &l diagnostico de la enfermedad de
Alzheimer debe ser informada de que las conseca®iga la misma no soélo afectaran
al paciente, sino al conjunto del nucleo famili@percutiendo en su calidad de vida y
haciendo que los cuidadores y familiares de lagmerenferma sean también victimas

de la enfermedad (Peinado y Garcés, 1998).

Asi pues la familia debe ser también objeto decabeny cuidado en calidad de
cuidadora de la personas con enfermedad de Alzhgimsi lo revelan el gran numero

de estudios e investigaciones que se han centmnadel analisis del impacto de la
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enfermedad en el nucleo familiar y mas concretaenentla figura del cuidador, que es
la persona —por lo general familiar del enfermo-e qiecide hacerse cargo y
responsabilizarse del cuidado y atencidén de laopargon Alzheimer durante todo el
transcurso de la enfermedad, bien sea por lazesranguinidad, de afectividad, por

solidaridad o por deber moral (Algado, Basterraayrigos, 1997).

Pero es precisamente esa dedicacion absoluta yletamgl cuidado de la
persona con Alzheimer —sobre todo en estadios adaszen los que la persona
requiere una atenciéon ininterrumpida— y la sensadé sobrecarga en su papel de
cuidador principal, las que le llevan a un estadoadotamiento, estrés, tension y
sensacion de incomunicacion y aislamiento respectvas personas y realidades y que
pueden dar lugar al denominasindrome del cuidadoconceptualizado también como
caregiver burden, caregiver strain o caregiver sggPeinado y Garcés, 1998).
Diferentes estudios empiricos muestran una seridadmres desencadenantes del
proceso deburnout comunes a todos los familiares cuidadores de pass@on
Alzheimer, tales como: percepcion de las necesslatkcientes del enfermo; excesiva
inversion de tiempo, atencion y cuidados; desabende la propia familia nuclear; falta
de libertad (Algado, Basterra y Garrigds, 1997)yawmiones y sacrificios personales;
sentimientos de culpa; conflictos intrafamiliares |a falta de apoyo y reparto de tareas
(Peinado y Garcés, 1998); sentimientos negativosiaha&l familiar enfermo;
aislamiento respecto del entorno (Roig, Abéngozaerya, 1998); y falta de retribuciéon
econdmica y de apoyos sociales (Badia, Lara y Ra66ey).

Por otra parte, los diferentes estudios hacen tamhin analisis de las
motivaciones que llevan a estas personas a hacarge de familiares enfermos de
Alzheimer sabiendo que se trata de una dolenciguigsi de media-larga duracion,
degenerativa, que requiere atencion y cuidadostaimes, sobre todo, en estadios
avanzados, y que ademas conlleva una carga embygiafextiva tanto para el cuidador
principal como para todo el entorno familiar implio directa o indirectamente en
dicho proceso. De esta manera, concluyen que lasigales motivaciones sobre las
que la persona cuidadora sustenta su labor libremesumida y, ademas, querida en
todos los casos son: el sentido de responsabipdeal con el familiar por el grado de

parentesco, la obligacion moral, el amor tanto agal como filial y la solidaridad



(Algado, Basterra y Garrigos, 1997; Roig, Abéngoz&erra, 1998; Furtmayr-Schuh,
2001).

4. DOBLE ENFOQUE EN EL ANALISIS DE LA FUNCION DE CUIDROR:
ENFOQUE PSICO-EMOCIONAL Y ENFOQUE ETICO-ANTROPOLOGD

Si analizamos conjuntamente los factores desenaate= del proceso de
burnouty las motivaciones que llevan a los familiaresaaense cargo de la atencion y
cuidado de las personas con enfermedad de Alzheymetomamos la definicion
ofrecida por Maslach y Jackson en 1981 (Morianara\2005), apreciamos dos planos
o enfoques desde los que se esta tratando el teihtaidado: por un lado un enfoque

psico-emocional y por otro lado un enfoque étictregooldgico.

Desde el primer enfoque psico-emocional, se ergiehgroceso dburnouten
su sentido mas comunmente conocido y apreciada endiedad, como un estado de
agotamiento emocional, estrés y cansancio en ellagueuidadores tanto informales
como formales (Acker, 2011) acusan falta de sud@diempo para si mismos, falta de
libertad, abandono de relaciones sociales y desdeda propia familia nuclear, lo que
ademas provoca conflictos con conyuges, hijos gsofamiliares directos (Ferrara et.
Al., 2008). Todas ellas consecuencias de tipo emnatiy afectivo producto de la
impotencia ante el progreso degenerativo de la rmefdad del familiar, la
imposibilidad de modificar sus comportamientos uhisfonales, la sobrecarga de
trabajo, la sensacion de aislamiento y abandonoppaie del entorno familiar, el
posible desentendimiento de otros familiares yestimiento de culpabilidad por pensar
gue no se esta cuidando a la persona como se a@lgbipre no se estan haciendo bien
las cosas (IMSERSO, 2009). Manifestaciones comanedos los procesos tarnout
reconocidas e identificadas por multitud de eswidicexpertos y consideradas como
una respuesta natural y logica en el trabajo cosopas mayores con Alzheimer y otras
demencias y enfermedades psiquicas, principalmentestadios avanzados de la
enfermedad, en los que los niveles de estrés yamgetto emocional van
proporcionalmente en aumento (Ferrara et. Al., 2008 ahi que la tarea de cuidado
pueda asumirse principalmente —adoptando un enfpgig®-emocional- como una

obligacion por relacidon de parentesco, de proxidhidan la persona enferma, o por
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mera compasion y ademas se considere como algtsfastorio y poco gratificante
(Peinado y Garcés, 1998), quedandose en un plaiammpuate afectivo que no termina
de dar un sentido trascendente a esa labor deyantrdonacion personal.

Pero analizado eburnoutdesde un enfoque ético-antropoldgico, el cuidddo a
familiar mayor, enfermo y dependiente cobra otra Ror un lado, la persona con
demencia o enfermedad de Alzheimer deja de serepéntliente, el enfermo, el
impedido, incluso la carga familiar, para ser ueespna con demencia, una persona
enferma, una persona dependiente, pasandalgieial alguien viendo mas alla de la
enfermedad a la persona que hay detras. Y esarefdacion personal de esguien
en la que se reconoce a la persona como ser deatajuporta un ser —el familiar
guerido y amado y reconocido purienes, miembro de la comunidad familiar— que se
manifiesta a los demas desgidenes como Iaquees (Spaemann, 2000): en este caso
persona mayor, enferma, con las capacidades mesmyadiependiente de su entorno y
de los demas, pero que no por ello ha perdido stidsede ser personal. De esta
manera, la adopcién de este nuevo enfoque éticopatbgico hace una clara
distincién entre el ser personal, el quien, quéagsersona, el familiar amado, que es
invariable y no cambia en su esencia y por lo tasteiempre reconocido y aceptado; y
el ser manifestativo, que es un reflejo del sesq®al pero que varia segun el tiempo y
las circunstancias y se da a conocer a los demdsrib@s diversas a través de sus
manifestaciones, lo que en el caso de las persmmasnfermedad de Alzheimer serian
la pérdida de memoria, de capacidad intelectudicultad de expresion verbal,

comportamientos disruptivos y caracter conflictivo.

Por eso, a pesar de la enfermedad y sus implieidisicas, psiquicas y
conductuales, la familia sigue amando y aceptandsaapersona por quien es el yo
personal —que permanece inalterable— y en refereaciél acepta y asume las
alteraciones y los cambios en el plano manifestatiue —por ser ademas producto de
un deterioro organico y fisico— no dependen de gblyre los que no ejerce control

alguno, y se compromete a cuidar y atender a esar@emientras lo necesite.

Al mismo tiempo, la persona cuidadora, como sesxcgadente, no se agota en
su labor de cuidador y en su tarea de atendemalida enfermo sino que, aceptando

libremente su encargo en un reconocimiento a aspessonal —el familiar enfermo—



gue es dependiente y esta necesitado de atencidilgdo, logra ir mas alla y conecta
con su ser donal, que se da y entrega a los déméménte y que es lo que finalmente
da sentido a su dedicacién personal por ese faryilia que revierte en el crecimiento
de su ser personal, de su propia identidad, pupstoes la persona ética que vive y
actua conforme a la moral, la que verdaderamergeecy se perfecciona (Terrasa,
2005; Polo, 1993).

A la luz de esta nueva interpretacionpetnoutse entiende de otra manera. La
persona sigue manifestando un proceso de agotamiestrés, cansancio, como
manifestaciones légicas de una tarea que conllexaa gran dedicacion tanto en
intensidad como en extension en el tiempo y qudéocararian el primero de los tres
aspectos basicos detectados por Maslach y Jacksehpeoceso deurnout (Moriana
Alvira, 2005): el cansancio emocional. Sin embargoguno de los otros dos aspectos
—despersonalizacion y falta de realizacion persotgidrian ya sentido bajo un enfoque
ético-antropologico de la tarea de cuidado, puest® se entiende que es la propia
persona la que decide en un acto de libertad irdteptar comguienes y no como lo
que es a ese familiar enfermo y donarse por compleé a través de la tarea de
atencion y cuidado. De esta manera, logra proyettaser personal mas alla de todo
estado afectivo y, por lo tanto, cambiante y pasajegrando trascenderse a traves de
la realizacion de ese encargo reconocido, aceptadqerido libremente y por
consiguiente dotandolo de sentido. Desde estanvi$i persona no se agota en su
manifestacion como cuidador informal, sino que dodrascenderse, creciendo y
perfeccionandose como persona y descubriendo pteinkm su propio ser personal
(Polo, 1993), que por un espacio de tiempo se meataf en el cuidar del familiar
enfermo —hasta que la persona finalmente fallezicgrese en una institucién y ya no
requiera sus cuidados—, pero que va mas alla,ayoefparte de su ser personal y que
ademas contribuye a su crecimiento. Esto vendriglagionarse con los consejos de
psicologos y demas profesionales que transmitapdasidad de la persona de mantener
un espacio personal para si misma, no descuidardpia familia nuclear ni las
relaciones sociales y procurar hacer ejerciciotiyidad fisica (Furtmayr-Schuh, 2001),
lo que desde un enfoque ético-antropoldgico seie@xpbr el hecho de que la persona

no se agota en su encargo, el encargo no da sensdcser, sino que su ser personal



dota de sentido al encargo, constituyéndose est® e¢m medio que remite a un fin

mayor: ser feliz.

5. CONCLUSIONES

Con todo ello, la definicién deurnouttendria sentido solamente si se analiza
desde un plano psico-emocional centrado solamenBsemociones y sensaciones que
experimentan los cuidadores; pero no desde unanvigiico-antropologica del ser
personal y de su capacidad de aceptacion y donag@nlogra trascender ese primer
plano puramente psicologico y dota a la tarea ddado y atencion de personas con

Alzheimer y otras demencias de un sentido profynttascendente.

Esta explicacién o enfoque sirva, quizas, paraneletepor qué la mayoria de las
personas con familiares enfermos psiquicos a fgo amiten padecer un estado de
agotamiento emocional pero al mismo tiempo recamgce libremente han aceptado y
asumido la tarea de cuidado y atencidén hacia esame atribuyéndolo a lo que ellos
denominan “obligacion moral” o “responsabilidad qmral” (Roig, Abéngozar, Serra,
1998). En realidad, se estaria haciendo alusidacainocimiento de esa persona como
un alguien, a quien ademas se acepta y se amaqaoaeter de filiacion, entendida esta
como la identidad personal, como referencia aleorige uno mismo (Altarejos, 2002);
y por la virtud de la piedad, que es la veneraaibpropio origen, al creador de uno
mismo (Polo, 1993), lo que en términos de cuidagii@ria la dedicacidén de los hijos
a la atencion de los padres. De ahi que los famdliano quieran delegar su
responsabilidad en otras personas —ya sean otnodiafes o trabajadores— ni ser
sustituidas en su labor, pero si busquen apoyo teritro como fuera de la familia y
soliciten recursos y ayudas tanto materiales, en@mas, como humanas (Algado,
Basterra y Garrigds, 1997) para desempefiar y agatizjor su encargo y poder atender
a otras esferas, dimensiones y responsabilidadesi d&opia vida: familia nuclear,

ocupacion laboral, tiempo libre, relaciones sosiadtc.

Todo ello pone de relieve el hecho de que las rdass de estas personas
cuidadoras no deben identificarse solamente desdaamo psicologico, como se ha
venido haciendo hasta el momento, sino que, amalizaen profundidad sus

motivaciones y fundamentos en orden a reconoceeptar la responsabilidad de cuidar
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al familiar enfermo, ha de reconocerse la verdadecasidad que va mas alla del apoyo
afectivo y que implica a todo el entorno familiar,resto de agentes sociales —Estado,
mercado y tercer sector—y a la sociedad en geypepad supone la inversion de tiempo

y recursos de todo tipo.
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