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RESUMEN

Hacerse cargo del cuidado de un familiar dependiente puede afectar
negativamente a la salud del cuidador/a en su vida afectiva y laboral.
Las repercusiones del cuidado informal preocupan a las diferentes
administraciones y también a los profesionales sanitarios, quienes se
proponen ofrecer el soporte mas adecuado a los cuidadores familiares,
para que puedan seguir desempefiando las actividades derivadas del
cuidado y a su vez minimicen el cansancio y la carga que supone cuidar.

Desde hace una década se ha venido acrecentando el interés por
planificar y desarrollar programas de soporte, desde la iniciativa publica
y privada, dirigidos a cuidadores familiares. Los contenidos de estos
programas son de diversa indole, y ofrecen asesoramiento e informacion,
apoyo emocional, ayuda econdémica o descargas temporales del cuidado
de las personas dependientes.

La literatura cientifica revisada coincide en la importancia y la necesidad
de coordinacién y complementariedad que debe darse entre las redes
informales y formales en el soporte a los cuidadores de las personas
dependientes.
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INTRODUCCION

En ocasiones, cuando se plantea la
cuestion acerca de la necesidad de
cuidados que precisan las personas en
determinadas situaciones de
dependencia, se habla tnicamente de
recursos o de servicios que se ofrecen

desde las diferentes Administraciones, en
forma de servicios formales. Los
cuidados que se brindan desde el
llamado apoyo informal —es decir, en el
seno de la familia u otras redes sociales—
suelen aparecer casi siempre en un
segundo plano.

Este trabajo ha recibido una ayuda para estudios e investigacion sobre evaluacion de tecnologias sanitarias
del Instituto de Salud Carlos III. F.L.S. N.° P104/90110

El apoyo informal se refiere a los
cuidados y atenciones proporcionados a
quienes los precisan por sus allegados, y
se caracterizan por la relacion afectiva
que suele existir entre la persona que
cuida y el que recibe los cuidados!. En
Espana, hasta hoy, la inmensa mayoria
de las personas que precisan cuidados
para realizar las actividades de la vida
diaria los reciben fundamentalmente
mediante el cuidado informal.

Hasta hace poco tiempo el debate social
sobre los cuidados a las personas con
problemas de dependencia se
circunscribia casi exclusivamente a los
ambitos profesionalizados, especialmente
sanitarios o de servicios sociales. Los
estudios pioneros sobre la atencion
informal han aparecido en paises
anglosajones y se han centrado en analizar
la repercusion del cuidado en la unidad
familiar. Muchos de los que se han
realizado en diferentes paises europeos
han coincidido con la situacion conocida
como “crisis del Estado del bienestar”2.

En Espana, el interés por estudiar la
situacion de los cuidadores y las redes de
apoyo informal es bastante reciente. Los
trabajos que se han publicado incluyen
diferentes problematicas. Mientras unos
plantean el analisis de las diferentes redes
de atencion, la puesta en marcha de
programas de ayuda y soporte a los
cuidadores o la instauracion de recursos
de descarga familiar, otros consideran
prioritaria la necesidad de establecer
medidas para la deteccion de problemas
de salud de los cuidadores o la
prevencion de posibles enfermedades.

El apoyo de las distintas redes sociales
a las personas dependientes, en cualquier
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de apoyo a los cuidadores

formales y el apoyo informal

etapa de la vida, repercute directamente
en su bienestar y en las expectativas de
calidad de vida. Se considera que la
familia, dentro del conjunto de redes
sociales, es la que provee de mayor
cantidad de apoyo material o
instrumental, mientras que los amigos o
vecinos cumplen mejor con la

satisfaccion de necesidades emocionales?.

La evidencia demuestra que los paises
mediterraneos constituyen aun un buen
ejemplo de modelo de bienestar, basado
en la provision de cuidados entre los
miembros de la familia*.

Se destacan multiples iniciativas
dirigidas a ofrecer soporte a los
cuidadores, entre las que se encuentran
programas y recursos de ayuda
patrocinados por entidades publicas o
privadas. El objetivo del presente trabajo
es la descripcion de la variedad de
recursos y la valoracion de su eficacia en
la calidad de vida de los cuidadores.

EL APOYO INFORMAL

Entre las preocupaciones mas frecuentes
de la intervencion social en las dltimas
décadas, en las sociedades
contemporaneas, destaca la necesidad de
dar soporte a las personas cuidadoras
cuando éstas se ocupan de otras que
presentan situaciones de enfermedad de
larga duracion. Sin embargo,
tradicionalmente, el esfuerzo que
representa la atencion a una persona
dependiente no se ha considerado como
un problema para quien la cuida. Este es
uno de los motivos por los que, en los
paises mas desarrollados, se estén
tomando medidas para corregir esta
laguna de proteccion al cuidador’.

El apoyo informal sigue siendo el
modelo predominante y tradicional en la
mayor parte del mundo y en los paises
europeos del area mediterranea, dado
que, a pesar de la diversidad de los
servicios sociosanitarios que se ofrecen a
las personas dependientes, éstas siguen
prefiriendo permanecer en el propio
hogar y al lado de su familia.

La familia y el impacto

de cuidar

En nuestro medio, el principal proveedor
de cuidados informales es la familia, que
lo hace en el 80% de los casos. Asi,
puede considerarse como un elemento de
primer orden dentro del sistema
sanitario, por su faceta de proveedor de
atencion y de cuidados”.

El perfil particular de quienes cuidan a
un grupo importante de personas
dependientes en Espana, como son las
personas mayores, ha sido descrito como
de “género femenino, nimero singular’.
El 83% del total de cuidadoras/es son
mujeres, y de ellas, el 61,5% no recibe
ayuda de nadie para la realizacion de este
trabajo. Este desigual reparto de tareas de
cuidados dentro del seno familiar se ha
agudizado aun mas con el paso del
tiempo, y en el afio 2004 aumento el
porcentaje de mujeres (84%) que figuran
como cuidadoras principales. A las causas
de esta desigualdad se asocian también
diferentes factores: edad y ciclo familiar,
situacion laboral de la mujer,
incompatibilidad de roles familiares y
laborales, perfil educativo y persistencia
de estereotipos de género®, ademas de
carencias tales como bajo poder
adquisitivo, bajo nivel educativo, empleo

a tiempo parcial o dedicacion total a las
tareas domésticas, unidas a la prevalencia
de problemas de salud®1°.

De la misma forma se podrian definir
las caracteristicas de los cuidados a
personas dependientes en nuestro
medio, como cuidados de larga
duracién, que requieren gran intensidad
del cuidado (10 h diarias o mas), ademas
de una lista considerable de tareas y
atenciones para prestar en los cuidados
personales.

Algunos autores, como Rodriguez
Cabrero!!, han calculado el coste total de
la dedicacion y de la aportacion anual de
las familias cuidadoras, estimandolo en
17.838.039 € (mas de 15.000 € por
persona dependiente y aio). Segin
Twigg'?, el cuidado informal tiene un alto
coste de oportunidad, ya que, entre otros
bienes, se puede perder o tener que
renunciar a la actividad laboral. Hay que
considerar que ya en 1998, en el caso del
cuidado de personas con Alzheimer, el
coste medio que la familia debia aportar
era de media unos 901,52 €13.

La realizacion de las tareas y el
esfuerzo necesarios para la actividad de
cuidar repercute en los cuidadores y
cuidadoras e impacta negativamente en
3 aspectos principales:

® Sobre su propia salud. Las personas
cuidadoras se encuentran a menudo
cansadas del cuidado en el 51,2% de los
casos. El 32,1% se sienten deprimidas, y
el 28,7% piensan que las tareas que
realizan estan deteriorando su salud.

® Sobre su vida afectiva y relacional. El
64,1% declaran que se han visto
obligadas/os a reducir su tiempo de ocio;
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ademas, el 48,4% de la muestra comenta
no poder ir de vacaciones.

® Sobre aspectos laborales. E1 26% de la
muestra confiesa no poder plantearse
trabajar fuera; el 11,5% ha tenido que
abandonar el trabajo, mientras que el
12,4% se ha visto obligada/o a reducir su
jornada laboral.

En definitiva, hacerse cargo del cuidado
de un familiar dependiente afecta por
completo a la vida del cuidador. Ademas de
todo ello y seguin la literatura cientifica
revisada, el cuidador familiar tiene un riesgo
incrementado de morbilidad psiquica y
fisica. La lenta evolucion de los problemas
de salud del cuidador, y a veces su
inespecificidad, pueden no comprometer su
vida de forma inmediata, pero si repercuten
en una mala calidad de vida y un
sentimiento de “salud pobre”! %1%,

La sobrecarga es otra de las
consecuencias negativas del hecho de
cuidar sobre el cuidador informal. Este
concepto es una las variables mas
frecuentemente analizadas en estudios de
prevalencia de morbilidad en cuidadores!®.
Algunos autores en el territorio nacional
han empezado a incorporar el término
“calidad de vida relacionada con la salud”
como elemento para evaluar el impacto del
cuidado del familiar!”. A pesar del impacto
negativo que se evidencia, derivado de la
tarea de cuidador informal, la literatura
también destaca algunas aportaciones
positivas, como podria ser generar
tolerancia y comprension hacia la otra
persona!®, dar sentido a la vida y bienestar
emocional'®, asi como una experiencia
gratificante y enriquecedora®®,

Otras redes de atencion
informal

Existen otros tipos de redes
pertenecientes al sistema informal que
también participan en la prestacion del
cuidado a las personas con problemas de
dependencia. Estas estan constituidas por
amigos, vecinos, diferentes miembros de
la comunidad, asi como voluntariado y
asociaciones de ayuda mutua®!-23, que
participan y contribuyen a conformar
actitudes y conductas relacionadas con la
salud y el bienestar de las personas
dependientes®*.

La importancia de estas redes sociales
reside tanto en la funcion de apoyo que
realizan sobre las personas dependientes,
como sobre los propios cuidadores, ya que

la percepcion del soporte que éstos tienen
es un importante factor de estabilidad
emocional y de calidad de vida®>.

A pesar del reconocimiento de la
importancia de que existan redes
sociales, su participacion en los cuidados
personales es todavia muy poco
representativa en nuestro medio, aunque
hay que destacar que las iniciativas de
voluntariado y asociacionismo estan
creciendo en los tltimos anos”.

Segun los expertos, el modelo de
cuidados a las personas con dependencias
basado en el apoyo informal dificilmente
puede sostenerse a medio plazo debido a
multiples razones, entre ellas la disminucion
del namero de mujeres con posibilidad de
cuidar y el aumento de personas que
precisan cuidados de larga duracion, a las
que hay que anadir, ademas, las
transformaciones que estan experimentando
las estructuras familiares>!1©. Esta es una de
las cuestiones mas debatidas, ya que al
reconocer multiples posibilidades en los
modelos familiares se acenttian los cambios
existentes.

PROGRAMAS DE
INTERVENCION Y SOPORTE

A LOS CUIDADORES

El desarrollo normativo que permite a los
cuidadores y cuidadoras beneficiarse de
una proteccion social especifica es todavia
incipiente. Algunas iniciativas, como la Ley
de conciliacion de la vida familiar y
laboral, no estan todavia normalizadas, y
tampoco las medidas de apoyo economico
parecen ser suficientes?®. Otro aspecto
importante que cualquier politica de apoyo
a cuidadores deberia tener en cuenta es la
distribucion desigual de las
responsabilidades y cargas que supone el
cuidado de las personas dependientes
entre los diferentes miembros responsables
del cuidado, dentro de la familia.

La aplicacion de politicas extremas de
subsidiariedad en la atencion a las
personas dependientes ha venido
discriminando a las familias mas
solidarias, sancionando en ocasiones su
esfuerzo con la denegacion de servicios
profesionales que colaboren con ellas en
la provision de los cuidados®’. Estas
politicas de apoyo a los cuidadores
deberian incluir como principio basico la
reduccion de la desigualdad y el fomento
de la equidad!®.

Si bien es cierto que existe una creciente
sensibilidad y preocupacion por parte de

las diferentes administraciones?®-°, y de

los profesionales sanitarios y sociales,
frente a las duras y dificiles condiciones
que afronta a diario el cuidador familiar y
las repercusiones derivadas de tal
actividad, no basta con hacer un justo
reconocimiento de esta labor. Es necesario
incorporar a la familia en los planes de
cuidados, asi como desarrollar programas
especificos dirigidos directamente a los
cuidadores, tal como ya se ha comenzado
a realizar en algunos contextos.

La mejor garantia para conservar los
cuidados familiares y evitar su
claudicacion es ofrecer apoyos desde los
servicios sociales que complementen el
trabajo altruista que desarrollan los
cuidadores/as familiares. Es lo que se
conoce con la expresion “cuidar a los que
cuidan”. Los objetivos de intervencion
para ayudar y dar soporte a las familias
se pueden concretar en:

® Reducir o modular la “carga” del
cuidador/a detectada en la valoracion
mediante el ofrecimiento de los apoyos
adecuados y evitando asi la claudicacion.
® Ofrecer informacion, orientacion y
asesoramiento relevante sobre cada caso
individualizado, especialmente sobre
recursos formales de apoyo para
compatrtir los cuidados.

® Proporcionar conocimientos y
habilidades para afrontar el cuidado en las
mejores condiciones posibles; dotar de
estrategias para el autocuidado, en especial
para reducir el estrés (técnicas de
relajacion, organizacion del tiempo,
relaciones sociales, aficiones, etc.), y
orientar sobre estrategias para compartir el
cuidado con otros miembros de la familia.

Es preciso contar con la participacion de
los diversos servicios y profesionales para
conseguir estos objetivos. Es aqui donde
los profesionales de enfermeria, junto con
el resto del equipo interdisciplinar,
desemperian un papel importante, ya que
los cuidados que prestan deben dirigirse
necesariamente tanto a las personas
dependientes como a sus cuidadores
familiares y al resto de la comunidad que
participa también del cuidado?!-3>,
considerando a la familia como parte
integrante de un continuo asistencial, en
su papel de proveedora de atencion y
asistencia’. Los expertos proponen
diferentes areas de intervencion, que se
resumen en la tabla 1.
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Tabla 1. Intervenciones de soporte a los problemas mas habituales de los cuidadores informales

Areas problematicas mas habituales

Dormir y descansar

Comunicacion con los demas

Ansiedad

Participar en actividades
recreativas

Los profesionales sanitarios y sociales
pertenecientes a los diferentes niveles
asistenciales formales son una red de
apoyo fundamental para asegurar el
bienestar de las familias cuidadoras y de

Intervenciones sugeridas

® Ayudar a planificar un programa de cuidados alternando momentos de descanso
® Incluir el ciclo regular de sueno/vigilia en la planificacion de cuidados

® Prevencion de manifestaciones del cansancio en el rol de cuidador

® Manejo de factores ambientales para facilitar una comodidad 6ptima

® Potenciar las redes sociales y el apoyo social

® Favorecer la calidad y la cantidad de las relaciones
® Facilitar la accesibilidad con el sistema formal

® Prevencion del aislamiento social

® Fomentar las actividades sociales y comunitarias

® Animar a la persona a expresar sus sentimientos y pensamientos

® Potenciar la capacidad de hacer frente a situaciones dificiles

® Aprender técnicas de relajacion

® Asesoramiento sobre el cuidado de la persona dependiente

® Ayudar al cuidador a identificar las situaciones que precipitan la ansiedad

® Proporcionar informacion objetiva respecto al diagndstico, tratamiento y prondstico
® Facilitar la accesibilidad al equipo de salud

® Favorecer el tiempo libre

® Favorecer climas ltudicos

® Promover la realizacidn de actividades recreativas y deportivas
® Ayudar a identificar las actividades recreativas satisfactorias

® Incluir al cuidador en la planificacion de actividades recreativas

® Ayudar a programar periodos especificos de actividad de diversidn en la rutina diaria

las personas dependientes. El interés de mayoria de ellas dirigidas a ayudar al
estos profesionales también es patente en  cuidador informal, mediante su

la literatura cientifica. Concretamente en participacion en grupos de diversas

el territorio nacional se han llevado a modalidades: grupos de apoyo, grupos
cabo varios tipos de intervenciones, la psicoeducativos o grupos de autoayuda,
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Fig. 1. Diagrama representativo de las diferentes redes de apoyo que reciben el cuidador informal

y la persona cuidada.

con el fin de garantizar o mejorar la
calidad de vida de los cuidadores
informales®%-+.

Actualmente se estan desarrollando
proyectos que se espera obtengan
resultados beneficiosos para los
cuidadores familiares y, en definitiva,
para el bienestar de la persona
dependiente*®. También en otros paises
se han publicado experiencias sobre este
tipo de intervenciones para los
cuidadores informales*’-°. En la
literatura anglosajona se han publicado
estudios de metaanalisis para evaluar la
eficacia de algunos sistemas y redes de
apoyo dirigidos a cuidadores informales,
aunque de forma pormenorizada o sobre
aspectos muy concretos’! %,

Los recursos comunitarios acttian
como red de apoyo a los cuidadores
informales. Entre ellos destaca la creacion
de asociaciones, reuniones de cuidadores
y divulgacion de sus actividades. La
utilizacion de nuevas tecnologias como la
informatica e internet también supone un
reto en el soporte a los cuidadores, ya
que permite la participacion en foros,
correspondencia electronica y busqueda
de recursos o materiales educativos de
apoyo”*.

CONVERGENCIA ENTRE

LOS RECURSOS FORMALES

Y EL APOYO INFORMAL

En la sociedad espanola se observa
todavia un sentido de obligacion moral
con respecto a los cuidados de larga
duracion. Este hecho provoca emociones

positivas en las personas cuidadoras por
la relacion de ayuda que se establece
pero, al mismo tiempo, produce
sentimientos contradictorios ante la
dificultad de conciliar la vida personal y
el trabajo. En estos casos, la
ambivalencia emocional de los
cuidadores se convierte en una de las
problematicas fundamentales.

Las familias que disponen de mayores
recursos economicos suelen cubrir las
necesidades de cuidados mediante la
contratacion de servicios privados,
generalmente no profesionales (mediante
empleadas/os domésticas/os). El perfil
actual de este tipo de empleadas
domésticas proveedoras de cuidados se
caracteriza por ser de género femenino,
con un aumento considerable de
mujeres procedentes de otros paises,
fundamentalmente de paises
iberoamericanos.

Otras familias, de rentas mas
desfavorecidas, no pueden pagar
cuidados sustitutorios y son ellas
quienes los asumen exclusivamente. Las
necesidades de cuidados prolongados
que tienen las personas adultas y
mayores dependientes es en ocasiones
de gran complejidad. El trabajo de
cuidar a personas dependientes puede
originar una serie de problemas
importantes a quienes lo desempenan.
Esta problematica debe valorarse de
forma escrupulosa y metddica cuando se
realiza la valoracion de cada caso por los
servicios sociales o sanitarios de
referencia. Para planificar los cuidados

de forma correcta es preciso contar con
informacion suficiente sobre la situacion,
y la recogida de datos debe hacerse bajo
la supervision o el apoyo de
profesionales adecuados. Los servicios
sociales que se prestan en apoyo a la
familia en los cuidados a las personas
que los precisan son muy reducidos, y
solo el 6,5% de las familias que cuidan a
personas mayores se benefician de ellos.
La colaboracion entre los servicios
formales de atencion y los/as
cuidadores/as informales es todavia muy
escasa.

Muchos estudios han evidenciado la
relacion que existe entre el bienestar
tanto de las personas adultas que
precisan cuidados de larga duracion,
como de quienes les cuidan, cuando se
logra disminuir el estrés o la carga que
experimentan mediante servicios de
apoyo y soporte>>5. Por ello, los planes
de cuidados deben ir destinados al
conjunto formado por las personas
dependientes y por sus familias
cuidadoras y, por tanto, han de
considerarse las necesidades de ambas
partes.

La literatura revisada no parece
presentar dudas en cuanto a la
importancia, necesidad y
complementariedad en la distribucion de
cuidados y soporte entre las redes
informales y formales®” (fig. 1). Algunos
autores han definido la
complementariedad en términos de
responsabilidad compartida, donde la
familia asume el compromiso principal
del cuidado y la Administracion debe
proporcionarle los medios necesarios
para hacerlo®®°. En definitiva, la
responsabilidad del cuidado a las
personas dependientes 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 la
renuncia de las mujeres. B
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