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La institucionalidad del cuidador familiar en un centro hospitalario

Institutionalize of relative carer into a hospital center

José Cruz Rivas Herrera!, Rey Arturo Salcedo Alvarez?

RESUMEN

Introduccion: En el contexto social de los Ultimos
tiempos las instituciones sanitarias constituyen el
centro de atencion de una serie de controversias, al-
gunas de ellas polémicas por su trascendencia en el
proceso de cuidar, tal es el caso del cuidador familiar.
Es enlos familiares en quienes muchas veces recae
o ellos mismos adoptan la responsabilidad de coad-
yuvar a brindar cuidado a su familiar, por lo que de-
bido a esta colaboracion son ellos quienes viven el
dia a dia del desencuentro con la vida institucional.
Desarrollo. El presente articulo expone algunas con-
sideraciones en torno al proceso de institucionaliza-
cion del cuidador familiar en un centro hospitalario;
también aborda un término que escapa de la defi-
nicion disciplinaria “Institucion”; sin embargo, esta
descripcion se construy6 a partir de las vivencias la-
borales dentro de una institucion sanitaria estando
en contacto estrecho y continuo con cuidadores fa-
miliares sin perder de vista la implicacion que como
sujeto se parte de un grupo social conformado por
vinculos complejos con la institucion.
Conclusiones: Las instituciones de salud no siempre
consideran las necesidades de los cuidadores fami-
liares y menos aun los contempla como parte de su
engranaje, no obstante, ellos son parte importante
del proceso de cuidado y siempre logran permear la
normatividad establecida por las instituciones para
poder ser tomados en consideracion como parte del
proceso de cuidado de su familiar hospitalizado. Ra-
z6n por la cual, el cuidador familiar vive una situacion
compleja dentro de la institucion.

Palabras Clave: Institucion, instituyente, instituido,
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ABSTRACT

Introduction: The social context of late health ins-
titutions are the focus of a number of controversies,
some controversy due to its importance in the care
process, as in the case of the Family Caregiver; it is
in the family who often falls on or themselves take
the responsibility of providing help to care for your
family, so this collaboration because it is they who
live day to day clash with institutional life.
Development. This paper presents some conside-
rations on the process of institutionalization of fa-
mily caregivers in a hospital; also addresses a term
that escapes disciplinary definition of "institution”;
however, this description is constructed from ex-
periences working within a healthcare institution
being in close and continuous contact with family
caregivers without losing sight of the implication
that subject as part of a social group made up of
complex links with the institution.

Conclusions: Health institutions do not always con-
sider the needs of family caregivers and less even
contemplated as part of your gear, however, they
are an important part of the process of care and
always manager to permeate the standards esta-
blished by the institutions to be taken into conside-
ration as part of the care of their hospitalized fa-
mily. Reason, the Family Caregiver lives a complex
situation within the institution.

Keyword: Institution, instituting, instituted, family
caregiver, nursing care.
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Introduccion

Adicional al personal de salud en una institucion sa-
nitaria, la familia de los pacientes constituye una
parte importante sobre la que se teje la red de cui-
dado que se brinda a la persona hospitalizada, indu-
dablemente es una protagonista presencial de la
enfermedad y el impacto que recibe al conocer el
diagnostico del que fue objeto uno de sus miembros
la puede afectar igual o incluso mas que al propio
paciente.

Ademas, es frecuente que los pacientes ingresen
alas instituciones de salud cuando el diagndstico se
encuentra en etapas avanzadas, situacion que viene
a complicar su tratamiento y para la familia que ig-
nora cual va a ser su participacion en este encuentro
con la enfermedad se halla en una etapa de incerti-
dumbre y desorientacion que le conduce a la deses-
peracion por desconocer como involucrarse en el
proceso de cuidar de su ser querido. Por lo tanto, el
profesional de enfermeria debe concebir también
a la familia como un sujeto de cuidado.

En este orden de ideas, cada familia asume la en-
fermedad de distintas formas, la adaptacion a la mis-
ma tiene que ver con el significado que se tenga de la
vida, de la salud, de la enfermedad y de la muerte.

Para integrar al Cuidador Familiar (CF) en el pro-
ceso de cuidar, es necesario que enfermeria reco-
nozca a la familia como un potencial cuidador, que
interacciona interpersonalmente con el cuidado de
forma consciente al responder a principios y valores
morales. Por lo que el cuidado que se presta en la
Institucion debe ser interactivo e integrativo entre
los miembros de la familia y en especial en quien
asume el rol de cuidador.

Ahora bien, se debe tener en cuenta que la acti-
vidad de cuidar desde el escenario del CF en la insti-
tucion, en la mayoria de las veces pasa de manera
invisible y de forma devaluada, sin la menor oportu-
nidad de capacitaciony de apoyo. Es imperante que
el personal de enfermeria reconozca el rol que asu-
me un miembro de la familia en relacién al cuidado,
para que se cumplan las expectativas en relacion al
bienestar del enfermo. Considerando asi, que el pro-
ceso de cuidar se materialice durante la interaccion
del CF y el paciente.

De esta manera, se debe tener claro que el poder
que ejerce lainstitucion sobre el CF esta en relacion
a las normas y valores instituidos de una forma
rigida que le permiten a la organizacion tener un
marco de control.

El analisis institucional explica la dinamica dialéctica
entre el instituyente, que en este caso seria el CF y
lo instituido que corresponderia a la institucion (Hos-
pital) vista como una estructura funcionalista que
controla lo instituyente (las normas, reglas y conduc-
tas) y hacen del instituido CF un individuo pasivo,
respetoso de lo recibido.

El CF y la institucion de cuidado

En México el tema del cuidador ha sido multiestu-
diado desde diferentes abordajes?; sin embargo, son
pocos los estudios que profundizan sobre su reali-
dad vivida en los hospitales. Analizar qué hace el CF
en lainstitucion, cdmo se ve a simismoy como lo ven
los profesionales, es una tarea compleja por la sub-
jetividad del cuidado y el entorno de la estructura
hospitalaria que representa un cambio de los roles
habituales del cuidador?. Es precisamente algun
miembro de la familia, el cual constituye el pilar ba-
sico en la provision de cuidados a los pacientes; estos
generalmente requieren de asistencia, por lo general
ofrecida por el propio personal de la institucion o
por cuidadores cercanos a los enfermos, que sienten
un compromiso moral o emocional con las vivencias
compartidas y que se comprometen con el cuidado
y su nuevo papel como cuidadores.

La tarea que se brinda es dura, fatigosa vy dificil,
muy alargada en el tiempo, con frecuencia sin des-
cansos y a veces con responsabilidades que van mas
alla de lo razonable?, comprometiendo muchas veces
la actividad laboral y familiar. Lo anterior es debido
a que el CF, dentro de las labores que realiza de ma-
nera cotidiana para el cuidado del enfermo en mas
de las veces pierde su entorno social, su identidad
fisica y sus funciones dentro de un rol*, encaminan-
dose de manera paulatina y continua a un desgaste
importante.

Por ello, en el transcurso de los anos el CF ve afec-
tada su salud fisica, psicologica y social. A todo este
conjunto de alteraciones que puede presentar el CF
se le conoce como sobrecarga, cuyas caracteristicas
mas importantes son las alteraciones fisicas, psico-
l6gicas y socio-familiares®, desarrolladas por el au-
mento de presiones. A pesar de que se ha estudiado
“el desgaste” del CF desde principios de los 80°s, in-
terpretado como el dolor y sufrimiento por el grado
de involucramiento con el enfermo, todavia a nivel
institucional no existen estrategias que coadyuven
tan mencionado dano®.

En México existen pocos estudios al respecto del
efecto de las enfermedades en los cuidadores’. En
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este sentido cuidar un enfermo dentro o fuera de
una institucion no es una actividad facil, sobre todo
si se enfrenta a un padecimiento crénico asociado a
la muerte y al sufrimiento el cual requiere cuidados
especializados que demandan una atencién de cali-
dad; por lo que este proceso es tan debilitante para
el paciente como para el cuidador.

Es importante mencionar que la enfermedad afec-
ta tanto al paciente como a la familia, y en especial a
aquellos miembros que se autodesignan cuidadores,
es por eso que las intervenciones a nivel institucio-
nal deben de dirigirse a ambos?, tomando en con-
sideracion cémo estos manejan la enfermedad.

En elafio 2000 el Sistema de Salud de los Estados
Unidos publico parte de un largo reporte sobre como
afecta a la dindmica familiar el que uno de sus miem-
bros posea una enfermedad cronica, determinan-
do que el clima emocional de la familia interfiere
directamente con el modo de respuesta hormonal
y biolégica del paciente, ademas el hecho de que el
paciente requiera procedimientos invasivos de forma
repetitiva, obliga a la familia ha asignar el rol de cui-
dador a un adepto, para que este tome las decisio-
nes que asi convengan para reorganizarse conjun-
tamente con el paciente y no interferir con los
estilos de vida familiar®.

Ultimamente se ha visto que la aproximacion fa-
miliar al cuidado de las personas con alguna enfer-
medad cronica tiene una respuesta favorable en la
salud futura de estas personas.

Bajo este paradigma enfermeria juega un papel
determinante, ya que es precisamente la familia la
que contribuye a la mejora de las practicas de los
cuidadores con su capacitacién de competencias y
habilidades, en colaboracién con el equipo multidis-
ciplinario®. Es una obligacion en las instituciones de
salud que el personal sanitario capacite y oriente
sobre la atencién prestada al interior. Desde este pun-
to de vista es un desafio ser una enfermera institu-
cionalizada, ya que la realidad social demanda una
posible transformaciéon de cambio en la practica pro-
fesional; con el objetivo de producir una nueva rela-
cion del conocimiento, una razén del saber lo que
nomina nuestra accion en la institucion.

De hecho el puro concepto del término “institu-
cion” asume la participacion de enfermeria como un
regulador del cuidado; donde la transversalidad ins-
titucional blinda la autonomia de la propia pers-
pectiva dialéctica*'. En si la hegemonia del conoci-
miento médico, hacen que la enfermeria sea con-
siderada como “un instrumento o un medio de
proceso de trabajo médico” caracterizado porque

las relaciones de poder institucionalizadas, debili-
tan la capacidad de las enfermeras para enfrentar
sus propios alcances en el area profesional. Es ne-
cesaria la autodeterminacion frente al grupo del
poder, para lograr un cambio en el paradigma que
contextualice la reorganizacién de los procesos
de trabajo asistencial y de gestion.

Si bien, en el dia a dia del CF dentro de la insti-
tucion se le obliga a cumplir con todas las normas
institucionales impuestas, como un requisito de per-
manencia que empodera la libertad de juicios de
valor a partir del significado propio de implicacion,
que invisibiliza la figura del CF como sujeto insti-
tuido. Es a través de hacer valer su presencia en el
proceso de cuidado lo que influye en su necesidad
subjetiva de construir y reconstruir dispositivos a
partir de su experiencia propia o compartida con
otros cuidadores familiares.

Desde este punto de vista se configura a la insti-
tucion en tres nociones: lo instituido, lo instituyente
y laiinstitucionalizacion; los cuales se describen de
la siguiente manera: a) lo instituido que abarca el
orden de lo establecido, la ley social que se contra-
pone a lo instituyente, por ser espontanea, intro-
vertida y explosiva; b) lo instituyente que es el
potencial del grupo informal que encarna la nega-
tividad a lo instituido; pretende superar la institu-
cionalidad existente, por lo que es una negaciéon y
significa la anarquia para el orden establecido y c)
la institucionalizacion como proceso transformador
de una lucha que concierne a todos los aspectos del
fendmeno social'?.

Asi la institucion debe ser vista no como un lugar,
sino como una relaciéon interminable entre lo insti-
tuyente y lo instituido; por los momentos de ges-
tacion continuos que se producen en este espacio.
En la Institucion convergen fuerzas que, aunque con-
tradictorias -verticales vs horizontales- facilitan la
comunicacion al maximo en todos sus sentidos??.
Este fendmeno es conocido como transversabilidad
y esta dado por la comunicacion que realiza el CF
con otros CF y con el personal de salud de la Ins-
titucion.

La interpretacion a nivel instituyente, se llama
transversabilidad que se define como una dimension
de la vida social y organizacional, no se reduce a la
orden jerarquica de la verticalidad dada por autori-
dades tanto de personal médico como de enfermeria
de la institucion, ni a la orden informal de la hori-
zontalidad originada por la comunicacién estrecha
entre los propios cuidadores familiares al intercam-
biar sus experiencias vividas durante su estancia
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dentro de lainstitucion. Los efectos de la transver-
salidad se caracterizan por crear dispositivos que no
respetan los limites de las unidades organizacionales
formalmente constituidas, generando asi movimien-
tos y montajes alternativos, marginales y hasta clan-
destinos a las estructuras oficiales y consagradas**.

Lo instituido: “Todas las reglas, normas, costum-
bres, tradiciones etc., que el individuo encuentra en
la sociedad son lo que se halla instituido y es sus-
ceptible de estudio, objetivamente realizado, por el

socidlogo”. Durkheim “las considera pura compul-
sion exterior, impuesta por la sociedad como una
necesidad de regulacién social. Admite que las insti-
tuciones pueden dejar de desempenar su papel y sea
menester cambiarlas, pero se asigna a lo instituido
mismo, a los organizadores al servicio del Estado, la
iniciativa de un cambio™*®.

La institucion hospitalaria cumple con la funcion de
otorgar cuidados, socializando al individuo, adaptan-
dolo e integrandolo al sistema de salud con la finali-
dad de que mantenga sus roles establecidos. Este
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romance institucional en la que se determinan mas
0 menos precisas las fronteras, entre el “adentro”
y el “afuera” genera unidades de analisis que hacen
transparentar situaciones institucionales.

En resumen, analizando los aspectos instituidos e
instituyentes del CF dentro de una institucion sani-
taria, se determina que la conducta institucionali-
zada a la que se emerge, esta prodigada por sus
actores, donde la institucion como sistema social
converge con la personalidad como prerrequisito
funcional del medio.

Los CF pasan a ser actores de estos sistemas socia-
les cumpliendo las disposiciones de necesidades a las
que son sometidos por otros actores significativos
(médico-enfermera-paciente). Sin embargo, no es
raro encontrar una doble expectativa en las conduc-
tas de los actores en las instituciones que responden
aintereses propios como referentes de contingencias
probables.

También debe invitarse a la busqueda de apoyo
por parte de otros cuidadores informales o formales,
y laincorporacion a grupos de apoyo con la finalidad
de mejorar su calidad de vida*®.

Conclusiones

Las instituciones de salud no estan edificadas para
pensar que los CF son parte de su engranaje, sino que
son parte permanente en la que ellos mismos ha-
bitan en relacion con la misma institucion, cons-
truyen la cotidianidad a partir de dispositivos que
les permiten relacionarse indistintamente con las
diversas modalidades de poder al involucrarse de
manera directa en el proceso de cuidado. En este
sentido se puede considerar el poder como eje para
identificar a las instituciones sanitarias.

Los profesionales de enfermeria, en nuestro que-
hacer hospitalario, nos vemos en la complejidad de
proporcionar cuidado, no sélo al paciente; sino tam-
bién ver las ensefanzas que sobre cuidado deba
recibir el CF. Esta situacion, en ocasiones laboriosa
hace que el propio CF se convierta en un ser “ayu-
dador” o un “ayudado”, dependiendo del nivel de com-
promiso que se tenga en la tarea de cuidar de un
familiar enfermo.

La vida de los CF como sujetos de estudio transcu-
rre en espacios cerrados de transito obligado (pasi-
llos, salas de espera, habitaciones, etc.). Se inscriben
en el campo de la subjetividad, dejando huella y esen-
cia de su propio sentido en la vida cotidiana. Desde
este punto de vista, CF e institucion se construyen
mutuamente. La relacion se puede dar en el momento

en que el CF se remite a los reglamentos y normas
de la institucion, condicion que sujeta al actor a las
instituciones necesariamente.
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