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INTRODUCCION

ada vez son mas las personas que cuidan a un

familiar dependiente. El cuidado se estd con-
virtiendo en una experiencia comun en la vida familiar
(1). En Europa, més de dos tercios de todo el cuidado
recae en la familia (2), en Espafia la familia es la principal
fuente de cuidados y las mujeres son las cuidadoras por
excelencia (3-5). La presencia cada vez mas notable de las
enfermedades cronicas en la region de las Américas (6-7)
junto con las proyecciones de expectativa de vida (7- 8),
muestran que en la regiéon este también es el caso. Las
mujeres asumen la mayor responsabilidad del cuidado en
la casa (7) y tienen un “papel vital pero frecuentemente
subestimado” (9). Pero el término cuidador es un cons-
tructo socio-politico (10); en ciertas lenguas no existe la
equivalencia (11) y en otras el vocablo es nuevo. Hace 20
aflos, en Espafia, esta palabra no se empleaba aunque la
actividad sin duda existia: en las familias tradicionales se
designaba a una hija para que se ocupara de los mayores.
La herencia y el sexo eran las pautas que establecian el
papel de cuidador familiar (12).

La llegada del vocablo cuidador ha permitido visi-
bilizar un trabajo por lo general considerado femenino y
depositado en el ambito de la privacidad (13). Quizas por
ello, sigue siendo una asignatura pendiente en las politicas
publicas de paises como Espaifia (13). En la region que
comprende los paises de Suramérica, la falta de registros
unificados, estudios y documentacién que muestren la
magnitud y caracteristicas del cuidado brindado por fami-
liares (6) hace de éste un problema atun oculto. En México
se sigue sintiendo la desigualdad de género en la provision
de los servicios de salud (9), y aunque se reconoce el
impacto que las enfermedades cronicas y la dependencia
tienen en estos servicios, no se han disefado estrategias
para enfrentar nuevas demandas de salud (7). A pesar de
que los efectos del cuidado familiar son devastadores para
los cuidadores (7) y requieren una respuesta social orga-
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El cuidado de familiares dependientes en casa es un
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ABSTRACT

Family care is an increasingly common phenomenon
that is situated in the private domain and characterized
as a feminine domain. Because of this, it is a pending
issue in the public policy of some countries. Objetive:
the paper explores the family care literature to highlight
significant gaps in three issues: the nature of care, the
burden of care and t responses to alleviate this burden.
The aim is to make visible an area of interest in Public
Health and Nursing. Results: it is argued that family
care has intangible features and therefore it is ame-
nable to research using qualitative methods. It is also
argued that the burden of care must be considered as
an issue of inequity in health. Conclusions: the area of
family care requires today more research and diverse
approaches as without a wide understanding of family
care there cannot be effective intervention; in addition,
collective health, understood as a study area, would
benefit from the subjective and social constructions
of qualitative research studies.
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nizada, el cuidado familiar y los cuidadores son temas de
reciente atencion en el area de la sanidad publica. A nivel
académico, la investigacion sobre cuidadores, que se inicid
en la década de los 80, es extensisima. Los estudios sobre
la carga del cuidado, de corte cuantitativo, han dominado el
panorama; no obstante, esta emergiendo un tipo de inves-
tigacion que indaga los procesos que acontecen al interior
del cuidado familiar y las capacidades de los cuidadores
de hacer posible, dia a dia, un cuidado en condiciones de
adversidad (8). Es evidente que falta una comprension pro-
funda de la naturaleza del cuidado familiar, basada en los

significados y las experiencias de los propios cuidadores
(14); la necesidad de estudios cualitativos en el area del
cuidado familiar es de vieja data (15).

El presente articulo explora la bibliografia® sobre
cuidado familiar para destacar vacios significativos al-
rededor de tres cuestiones: la naturaleza del cuidado, la
carga del cuidado y la respuesta para aliviar esta carga.
Con ello se pretende reunir y visibilizar un area de estudio
e interés para la Salud Publica en general y la Enfermeria
en particular.

La complejidad del cuidado familiar

El cuidado familiar no se comprende totalmente, pues en la
bibliografia se suele reducir al conjunto de actividades que
los cuidadores realizan (16). En la conclusion de su estudio
sobre hijas cuidadoras, Briggs anota que es sorprendente lo
poco que se conoce sobre el cuidado informal y como se
toman tantas y tan importantes decisiones con un “escaso
conocimiento de los procesos implicitos” (17).

Se ha sefalado que la definicion oficial de cuidador
se basa de manera casi exclusiva en los aspectos instru-
mentales del cuidado (18). Pero recientes estudios de
investigacion muestran que, a las tareas instrumentales del
cuidado y de apoyo emocional al paciente, se suman otras
de vigilancia médica, de administracion de medicacion, de
manejo de sintomas y crisis médicas y de operar tecnologia
como bombas de infusioén, sueros intravenosos y ventila-
dores mecanicos (19). El cuidado en la casa es hoy en dia
una actividad compleja que, ademas, trasciende la realiza-
cion de actividades en el hogar ya que se ha mostrado que
contintia ain con el ingreso del familiar en una residencia
(16-20). Los cuidadores cuidan a sus familiares y de
ellos, esto es, se preocupan por ellos (16). La obligacion
moral de cuidar y la pérdida son dos temas universales en
el cuidado familiar (7, 21); con ello se revela que cuidar
de un familiar va mas alla de realizar tareas de cuidado.

b. La btsqueda bibliografica surge de un estudio de investigacion cualitativa sobre el alivio del peso del cuidado; esta es, por tanto, una revision

bibliografica de investigacion.
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Cuidar es una clase de preocupacion afirma van
Manen (22), por ello tiene elementos invisibles, intangi-
bles, dificiles de contabilizar. Una revision de la literatura
reciente encontrd tres componentes criticos en el cuidado
familiar: la comunicacion, la toma de decisiones y la reci-
procidad (23). Asi, se propone conceptualizar el cuidado
familiar como “compartido”, de esta manera capta la rela-
cion entre el cuidador y la persona cuidada y sirve para dar
cuenta de los aspectos negativos y positivos que tiene el
cuidado (23). En efecto, el cuidado familiar tiene efectos
negativos ampliamente documentados sobre la salud de los
cuidadores, pero también aspectos positivos que provienen
de la gratificacion de cuidar de otro (14, 17, 24).

Investigaciones emergentes que describen la comple-
jidad del cuidado familiar (8, 25-30) muestran que el papel
del cuidador no se puede definir sélo en términos de los
procedimientos y las tareas que realiza (31). Por ejemplo,
un estudio que se basa en la revision de la bibliografia y
el trabajo empirico, describe nueve procesos centrales en
los cuidados familiares; de estos, s6lo uno corresponde a
proporcionar cuidado directo, los otros comprenden acti-
vidades tales como monitorizar, interpretar las observacio-
nes, tomar decisiones y actuar de acuerdo con ellas, hacer
ajustes a las actividades hasta encontrar la que funcione,
obtener recursos para el cuidado, trabajar conjuntamente
con el familiar enfermo y negociar con el sistema de salud
para garantizar que las necesidades de la persona enferma
se cubran (25). Mientras que las demandas de cuidados
de pacientes cronicos pueden ser similares, la experiencia
de cuidar es diferente, como lo ilustran diversos estudios
(21, 32-34). La experiencia de cuidar de un familiar se
puede vivir como un aspecto mas de la vida, que forma
parte de ella, o como un giro temporal, algo inesperado y
transitorio (21). Por esto, a la hora de definir estrategias de
apoyo a los cuidadores y de implementar intervenciones
comunitarias, se ha de considerar el significado amplio y
complejo que tiene cuidar de un familiar en la casa. Ni el
cuidado familiar ni la vivencia de cuidar son homogéneas,
como han documentado los estudios cualitativos desde
hace mas de una década (8, 35).

La carga del cuidado: un tema pendiente

La carga del cuidado ha sido el concepto principal que
unifica la extensisima investigacion sobre el cuidado fa-
miliar (25); hay un consenso generalizado en que cuidar
en la casa a un familiar constituye una situacion estresante.
Cuidar afecta negativamente la salud fisica y mental del
cuidador, asi mismo altera sus relaciones sociales y su
situacion financiera (7, 17, 37, 38). Ser cuidador expone
a la persona a sufrir dificultades econémicas y lo hace
vulnerable al aislamiento y la exclusion social (39). Inves-
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tigaciones recientes estan concluyendo que los cuidadores
sufren desigualdades en salud comparados con la pobla-
cion general (37), presentan mayor morbilidad (37, 40,
41) y se ocupan menos de promover su propia salud (42).
Las mujeres y los que conviven con el paciente enfermo
son quienes experimentan mayor carga (37, 43-45). Pero
no hay consenso sobre el efecto de los diversos factores
que operan sobre la carga del cuidado. Revisiones criticas
seflalan que hay hallazgos poco claros sobre qué produce
la carga del cuidado y qué mecanismos la alivian (15, 17).
En efecto, las condiciones que intervienen en la carga del
cuidado son multiples e interaccionan. Asi lo sefala el
estudio seminal de Corbin y Strauss sobre el manejo de
pacientes cronicos en la casa (46). En el estudio de la carga
del cuidado se han de emplear enfoques investigativos que
tengan en cuenta su caracter situacional y dinamico.

A pesar de que implicitamente se reconocen los re-
cursos que tienen los cuidadores para mejorar sus niveles
de estrés y no depender exclusivamente del apoyo de otros
(45, 47), esta actividad esta poco documentada. Se tiende
a presentar el cuidado familiar como un asunto médico y
negativo; ademas, las formas como los cuidadores hacen
frente a su situacion pasan desapercibidas (17). Los cui-
dadores no son solamente personas necesitadas de apoyo,
tienen recursos y maneras de afrontar con éxito las tareas
de cuidar de otro, soportan el estrés, la frustracion (14) y lo-
gran retomar fuerzas para continuar cuidando (48-50). Este
papel activo del cuidador debe ser méas documentado en la
bibliografia y los estudios cualitativos ayudan a ello.

Los modelos que utilizan escalas para evaluar el peso
del cuidado y describirlo, obvian aspectos tales como el
significado que para la persona tiene el apoyo (51). El peso
del cuidado esta mas relacionado con el significado que
tienen las tareas o acontecimientos para el cuidador que
estos en si mismos (31); por ello, la subjetividad se esta
convirtiendo en un asunto con cada vez mayor relevancia
e interés en el estudio del peso del cuidado. Asi, en una
investigacion se ha encontrado que el significado que atri-
buyen los cuidadores al cuidado explica en una proporcion
significativa las diferencias en los valores de depresion
después de controlarse las variables demograficas y de
estresores (52). La importancia del componente subjetivo
en el cuidado familiar es cada vez mas destacada, ya que se
reconoce como un factor de generacion de carga (45).

La carga del cuidado ha tendido a estudiarse con un
enfoque epidemioldgico de riesgo y a través de modelos
de manejo de estrés y de afrontamiento; estos modelos
se olvidan de los aspectos positivos del cuidado y, en su
mayoria, consideran el cuidado de manera individualista y
unidireccional (41). Estos enfoques producen la impresion
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de que cuidar es una clase de enfermedad, las personas que
cuidan son susceptibles de padecerla y de fallecer a causa
de ella. EIl término “sindrome del cuidador”, utilizado
para describir el desgaste fisico y emocional que produce
el cuidado familiar, indica la tendencia a medicalizar el
cuidado familiar. EI cuidado familiar en si mismo no
produce la morbilidad y mortalidad reportada, mas bien
se puede argumentar que son las condiciones bajo las que
se da este cuidado. Asuntos étnicos, culturales, de género
y sociales intervienen en esta carga (37, 53, 54). La carga
del cuidado es un asunto de desigualdad en salud (37) vy,
por tanto, debe entrar de lleno a hacer parte de las politicas
en salud publica.

El alivio de la carga: los servicios de respiro

La necesidad de descanso de los cuidadores esta bien
establecida en la literatura (55-56), y los servicios de
respiro o de relevo del cuidador son una respuesta a
esta necesidad (57-59), se les considera centrales para el
apoyo a los cuidadores (60). El respiro consiste en tener
algo de tiempo sin la responsabilidad de cuidar, en la casa
o a través de centros de dia, y esta pausa en el cuidado
puede variar de unas horas a varios dias a la semana (57).
Paraddjicamente, algunos estudios estan mostrando que,
aunque deseados y necesitados, estos servicios son poco
utilizados, detectandose barreras de tipo administrativo,
cultural y psicologico (57, 59, 61-64).

Utilizar los servicios de relevo en el cuidado no es
simple, es un proceso con diversas etapas y variaciones en
el tiempo. La revision de la bibliografia indica que buscary
utilizar los servicios de apoyo es un asunto social, cultural
y no algo técnico. El proceso implica tomar decisiones (64-
65), seleccionar el tipo de ayuda que se necesita y evaluar
su efectividad (66). Los valores y creencias del cuidador

son primordiales a la hora de utilizar estos servicios (64);
se ha sefialado que suscita ambivalencia en muchos cuida-
dores y que lo que motiva a buscar estos servicios se da en
un contexto interpretativo (60), pero una vez que utilizan
estos servicios, no esta claro su impacto. Mientras que unos
estudios encuentran que alivian el peso del cuidado (62,
67), otros afirman que no se ha comprobado que tengan
este efecto (48, 49, 59). En este orden, la evidencia sobre
el efecto beneficioso o adverso de estos servicios para los
pacientes con demencia y sus cuidadores no es concluyente
seglin recientes revisiones sistematicas (58). Es claro que
usar los servicios para el descanso y descansar son dos
cosas distintas. Por otro lado se ha encontrado que los
cuidadores cuentan con la capacidad de darse un respiro
a si mismos (52, 67). El respiro es una actitud mental que
se puede lograr sin ayuda externa (48).

La necesidad de un enfoque centrado en el cuidador
para aliviar el peso del cuidado es una conclusion a la
que cada vez mas llegan los estudios sobre el respiro de
los cuidadores (24, 67). La tradicidon en los servicios de
respiro ha sido excluir el punto de vista del cuidador y no
considerarlos una experiencia, sino un bien que se les ofer-
ta, por lo general sin tener en cuenta el contexto donde se
desenvuelve el cuidado familiar (48). En un estudio sobre
cuidado familiar de pacientes con demencia avanzada (8),
los cuidadores comentaban que el problema que tenian era
“verlo asi”, refiriéndose a presenciar el deterioro extremo
de sus familiares. Para ellos era una fuente de sufrimiento
continuo la vigilancia de estos pacientes, que ha de ser
permanente (8). El alivio del peso del cuidado es un asunto
particular, situado y subjetivo. Contextualizar el uso del
respiro bien puede explicar las aparentes contradicciones
que hay en los estudios sobre sus beneficios, y esta infor-
macion la proporcionan los estudios cualitativos.

Figura humana femenina (maternidad). Area arqueoldgica:
Tumaco — La Tolita. Cronologia: 700 a.C — 350 d.C.
Coleccion Museo Universitario de la Universidad de
Antioquia (MUUA).
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CONCLUSION

El cuidado familiar es un fendmeno en aumento que
tiene lugar en condiciones cada vez mas dificiles por lo
avanzado de la edad de los cuidadores, su propia morbi-
lidad, la duracion de la enfermedad y la complejidad del
cuidado familiar (4, 40, 68). Esta es un area de especial
relevancia para la Enfermeria, pues, por su cercania con la
poblacion, esta en una posicidon Gnica para prestar apoyo
a los cuidadores (60), potenciar sus fortalezas y llamar la
atencion sobre sus necesidades.

En el articulo se ha argumentado que el cuidado fa-
miliar es algo mas que realizar tareas, que tiene inherentes
elementos intangibles y por lo tanto susceptibles de ser
investigados con métodos cualitativos. El énfasis que se
ha puesto en el estudio de la carga del cuidado presenta
el cuidado familiar en tonos negativos y bio-médicos, a
los cuidadores como sujetos enfermos a causa de cuidar y
necesitados de servicios, cuyas capacidades han tendido a
pasar desapercibidas.

Las politicas ptblicas se han de dirigir, sin duda
alguna, a favorecer la resolucién de problemas de los
cuidadores, pero también a reforzar sus potencialidades
y logros reconociendo las circunstancias en las que tiene
lugar el cuidado familiar. Asi mismo, el peso del cuidado
se debe afrontar como un asunto no tanto de necesidades
de salud, a las que se responde con servicios, sino de
desigualdad en salud, que requiere de politicas especificas,
tanto de bienestar (3) como de salud (7, 9), politicas que
cierren brechas, moderen el impacto de cuidar y hagan
posible que los familiares cuiden de los suyos hasta lo
ultimo, sin que ello signifique hipotecar sus vidas y perder
su propia salud. En verdad, cuidar en la casa a un familiar
enfermo es una aspiracion legitima que se incorpora a las
ocupaciones de la salud publica. No obstante, los gestores
publicos han de estar preparados para hacer frente a los
desafios que presenta el cuidado familiar y proporcionar
un apoyo que sea aceptable para los cuidadores (60). Las
politicas son una cosa y la practica es otra, como lo muestra
un reciente estudio al revelar deficiencias en la distribucion
de recursos de apoyo a los cuidadores de familiares con
Alzheimer (69).

La complejidad del cuidado familiar, su diversidad
y la dimensioén invisible de estos cuidados, requieren hoy
en dia de mayor investigacion (30) y pluralidad en los
enfoques investigativos. Esto es congruente con el area de
la salud colectiva, que busca reconocer las construcciones
sociales (70) y que, como campo de estudio, se enriquecera
de las elaboraciones subjetivas y sociales reveladas en los
estudios de investigacion cualitativa. Por otro lado, sin una
comprension mas amplia de lo que implica el cuidado fami-

Carmen de la Cuesta Benjumea

liar, no puede haber intervenciones efectivas (31). La salud
publica tiene aqui, en el cuidado familiar, un campo aun
por desarrollar. Finalmente, el tema del cuidado familiar
debe ser incorporado en los programas de formacion de los
profesionales de la salud, asi como la importancia de los
cuidadores en la atencion a la salud. Unos profesionales
formados y sensibles sin duda mejoraran las condiciones
de estos cuidadores.
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