Dependencia y familia cuidadora:
reflexiones para un abordaje familiar

Dependence and the caring family:
reflections for a family approach
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RESUMEN

El envejecimiento y la dependencia, estrechamente
asociados, estan poniendo a prueba el “potencial fami-
liar de cuidados” y plantean el dilema de si la familia
puede dar respuesta a estas nuevas situaciones de
demanda de asistencia. Las necesidades de cuidados
prolongados que tienen las personas mayores depen-
dientes son, en ocasiones, de gran complejidad. Para
desarrollarlos de manera correcta es preciso contar
con formacién suficiente, y hacerlo bajo la supervisiéon
y con el apoyo de profesionales adecuados. Si no es asi,
las consecuencias sufridas por el cuidado constituyen
un factor de tensién adicional sobre el modelo familiar
de atencidn. La llamada “carga” del cuidador tiene inci-
dencia sobre los familiares que cuidan, sobre el entorno
familiar, econémico, laboral y sobre su propia salud.

Un enfoque integrado de cuidados, con una aten-
cién centrada en la familia, podria aumentar la auto-
nomia de estas familias cuidadoras y paliar, en algin
modo, sus limitaciones o sufrimientos.

Palabras clave. Familia. Carga del cuidador. Envejeci-
miento. Cuidados.
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ABSTRACT

Ageing and dependence, which are closely interre-
lated, are currently challenging the “family potential for
care” and posing the dilemma of whether the family can
provide an answer to these new situations where assis-
tance is called for. Elderly dependants have long-term
care needs, which are sometimes of great complexity.
In order to correctly carry out this care it is necessary
to have the necessary training, and this must be done
under the supervision and with the support of suitable
professionals. Otherwise, the consequences for the
person receiving the care will be an additional factor
of tension placed on the family model of care. The so-
called “caregiver burden” has an impact on the family
caregivers and on the family, social and economic envi-
ronment, as well as on their own health.

An integrated approach to care, focused on the
family, could enhance the autonomy of these caring
families and to some extent alleviate their limitations
and suffering.
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INTRODUCCION

Los cambios demogréficos y sociales
que estamos presenciando en las Gltimas
décadas estan afectando a la estructura
y relaciones familiares y a su capacidad
de respuesta a situaciones de necesidad
ocasionadas por enfermedad o depen-
dencial. El cuidado de una persona mayor
dependiente, al ser generalmente una ac-
tividad extensa y duradera en el tiempo,
fuerza a muchos cambios en el contexto
proéximo de la persona y de los cuidadores
familiares, llegando a producir importan-
tes desequilibrios debido a problemas de
convivencia, falta de espacio fisico, con-
ductas insolidarias de otros miembros de
la familia y ausencia de intimidad. Todo
ello supone un gran impacto emocional y
produce consecuencias en las relaciones
domeésticas y en la estructura familiar de
los que conviven con el mayor dependien-
te. Estas consecuencias pueden afectar
a la salud de los cuidadores y ocasionar
conflictos entre las tareas de atencién en
el hogar y las obligaciones laborales exter-
nas, e incluso en la situacién econémica
de la familia®3.

Todo lo expuesto puede favorecer la
aparicion de efectos negativos en las per-
sonas que los experimentan. Estos factores
negativos han sido denominados por los
expertos como “carga” del cuidador, defi-
nida ésta como el conjunto de problemas
fisicos, psicologicos, emocionales, sociales
y financieros que pueden experimentar los
miembros de la familia que cuidan de adul-
tos dependientes®.

Este concepto de “carga” del cuidador
es multidimensional, pudiéndose diferen-
ciar entre la “carga objetiva”, es decir, las
demandas y actividades que realmente
deben asumirse, y la “carga subjetiva” en-
tendida como el conjunto de sentimientos
y percepciones negativas que la persona
que cuida experimenta sobre la funcién
que realiza®. Por otro lado, varios estudios
han puesto de relieve la intima relacién
que existe entre el bienestar, tanto de las
personas adultas que precisan cuidados de
larga duracién, como de las personas que
les cuidan, cuando se logra disminuir la

464

“carga” que éstas experimentan mediante
servicios de apoyo y soporte® 7.

Es necesario tener presente que las
necesidades asistenciales de las personas
mayores dependientes no son actualmente
atendidas en su totalidad por el sistema
sanitario y/o social, sino que son cubiertas
por el apoyo informal o cuidado informal.
Se calcula que aproximadamente el 85% de
la ayuda prestada a estas personas es ejer-
cida por la familia y mas concretamente
por las mujeres 289

Sin embargo, este modelo sera insoste-
nible a corto plazo debido a los cambios
que se estan produciendo a nivel demo-
gréafico, social, familiar y econémico en los
dltimos afos, y que estan llevando a que
haya un menor nimero de personas dis-
ponibles para cuidar, conduciendo a una
disminucién del denominado “potencial de
cuidados familiares”. Mas atn, podemos
afirmar, que también se encuentra en ries-
go el principio tan deseado de “envejecer
en casa”, objetivo que ademaés esta en el
centro de las politicas sociales de atencién
a las personas mayores en los paises desa-
rrollados!!.

Por lo tanto, si queremos conservar
activo el sistema de apoyo informal es pre-
ciso desarrollar politicas que se dirijan a
protegerlo, y disponer de servicios de so-
porte que se complementen con el esfuer-
zo familiar®°. La complementariedad entre
el apoyo informal y los servicios formales
es la garantia de que puedan mantenerse
durante mas tiempo los cuidados que pres-
ta la familia. La tesis que afirma que cuan-
do existen servicios formales las familias
se desentienden del cuidado es erronea.
Todo lo contrario, si las familias se sienten
apoyadas, pueden continuar desempenan-
do la atencion y durante mas tiempo?®. De
hecho, en 1994, un 61,5% de los cuidadores
familiares estaban a favor de percibir una
prestacion economica por sus actividades,
y esta tendencia ha cambiado radicalmente
en la Gltima década. El 64% de las familias
prefieren recibir el apoyo en forma de ser-
vicios®, especialmente de ayuda a domici-
lio, y quienes se decantan por la prestacion
econdmica ha disminuido al 32% en 2004.
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Resumiendo, cuidar a una persona ma-
yor dependiente puede aumentar los pro-
blemas familiares, generar nuevos conflic-
tos o agudizar los ya existentes'?. Por este
motivo, esos problemas deben ser cuidado-
sa y metodicamente valorados cuando se
trabaja con la familia. Mas aan, para garan-
tizar la calidad de los cuidados, un objetivo
prioritario es atender las necesidades de las
personas dependientes pero también las de
sus familias®. Por lo tanto, los profesionales
del cuidado deben valorar y planificar un
plan de cuidados integral dirigido al conjun-
to formado por las personas dependientes y
por su familia que les cuida®.

El objetivo de este articulo no es pre-
sentar una revision en profundidad sobre
el tema, sino hacer una reflexién, basan-
donos en nuestra experiencia, sobre como
podria mejorarse la practica asistencial a
las personas mayores dependientes y a sus
familias mediante un enfoque integrado de
cuidados, es decir, un enfoque sistémico
familiar. Para ello, en primer lugar, se justi-
fica la necesidad e importancia de conside-
rar a la familia como “unidad de cuidado”.
En segundo lugar, se abordan las caracte-
risticas especificas de los cuidados en la
dependencia y sus implicaciones para los
profesionales. Finalmente, se presenta una
critica sobre esta cuestion, con el objetivo
de fomentar la reflexién en el colectivo de
profesionales implicados en la atencién a
esta poblacion.

LA FAMILIA COMO UNIDAD DE
CUIDADO

La mayoria de los estudios acerca del
rol de la familia en el cuidado de personas
mayores estan enfocados en el miembro de
la familia sobre el que recae la mayor parte
de la responsabilidad, llamado el “cuidador
principal o primario”, dando un enfoque
individual mas que basado en la unidad
familiar. Sin embargo, en el proceso de la
dependencia, por su trascendencia, es im-
portante dirigir la atenciéon a la familia en
su totalidad para conocer los cambios que
suelen ocurrir en su unidad™?.

La teoria de sistemas de familia es uno
de los marcos mas influyentes en la aten-
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cion a la familia y tiene un enfoque holis-
tico. Se centra en los procesos que suce-
den en la familia y en la interaccién entre
subsistemas y suprasistemas. La familia es
por tanto considerada como la unidad de
cuidado. Asi, la familia se considera el foco
de atencidén y es vista como un sistema in-
teraccional. La mirada se pone sobre la di-
namica y las relaciones familiares internas,
asi como sobre la estructura de la familia
y sus funciones. Sin olvidar las relaciones
familiares entre los diferentes subsistemas,
la totalidad del sistema y el contexto!é.

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!S.

Para Ursula Lehr!?, la familia no debe
ser considerada como una entidad estati-
ca, sino que debe ser vista como un proce-
so dinamico interactivo a lo largo del ciclo
de la vida. La evolucién y los cambios que
afectan a un miembro de la familia conlle-
van a su vez evolucioén y cambios en cada
uno de los restantes miembros. Por todo
ello, s6lo con esta concepciéon dindmica
se podra abordar de manera adecuada la
relacion entre los miembros de distintas
generaciones.

Este enfoque integrado y dindmico del
cuidado a la familia ya fue formulado en
1974 por el Comité de Expertos en Enfer-
meria de la Organizacién Mundial de la Sa-
lud, que formul6 la siguiente declaracién:
“Los servicios de enfermeria orientados a
la salud de la familia se basan en la con-
cepcion de ésta como unidad y tienen por
objeto atender las necesidades y preocu-
paciones de la familia en materia de salud,
animandola a utilizar sus propios recursos
humanos, materiales y sefialando la mane-
ra 6ptima de utilizar los servicios de salud
disponibles™s,

En el ano 2006, la Alianza de Cuidadores
Familiares de los Estados Unidos de Amé-
rica public6 un documento con las con-
clusiones de la “Conferencia Nacional de
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Desarrollo de Consenso para la Valoraciéon
de los Cuidadores Familiares”'. En este do-
cumento quedan recogidas una serie de re-
comendaciones sobre la valoracién de los
cuidadores familiares, entre las cuales se
encuentran que:

— Hade hacerse desde una perspectiva
centrada en la familia, segin la cual
la unidad de cuidado, o cliente de los
servicios asistenciales, es el conjun-
to formado por la persona cuidada,
el cuidador y el resto de las personas
que componen la unidad familiar.

— Debe ser realizada por profesionales
cualificados y con formacién espe-
cializada en el ambito del cuidado
familiar de personas dependientes,
siendo reconocida e incluida como
una competencia y funcién de los
profesionales de atenci6on sanitaria
y social a la poblaciéon mayor depen-
diente.

En ese mismo documento, se define la
valoracion de los cuidadores como el “pro-
ceso sisteméatico de reunir informacién que
describe una situacién de cuidado e iden-
tifica los problemas particulares, las nece-
sidades, los recursos y las fortalezas de la
familia cuidadora. Enfoca temas desde la
perspectiva y cultura de los cuidadores, y se
focaliza en qué asistencia pueden necesitar
Yy qué apoyos quieren, y busca mantener la
propia salud del cuidador y su bienestar”®.
Es decir, se trata de estudiar el problema
dentro de su contexto social, dentro de cada
familia, el lugar donde se gestiona el cuida-
do y el sufrimiento en nuestra sociedad,
donde se enferma o donde se cuida la salud
o se agravan los padecimientos'.

Asimismo, en su altimo analisis sobre el
estado de la valoracién con cuidadores fa-
miliares, la Alianza de Cuidadores Familiares
ha destacado como importantes un conjun-
to de variables que apoyan la recomenda-
cién de que la valoracién de los cuidadores
ha de hacerse desde una perspectiva centra-
da en la familia. Se refieren a todas aquellas
variables que estan relacionadas con el fun-
cionamiento familiar y con las interacciones
entre los miembros de la familia®.

Sin embargo, a pesar de que para rea-
lizar una buena y completa valoracion es
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importante conocer todos los aspectos
relacionados con la interaccién entre el
cuidador y la persona cuidada o entre el
cuidador y otros miembros de la familia, la
realidad es que estos aspectos no suelen
tenerse en cuenta. Asimismo, muy rara vez
se adopta en la investigacion o en la prac-
tica profesional una perspectiva de tipo
familiar o sistémica!*?®. En nuestro pais,
la investigacion relativa a los cuidados fa-
miliares en la dependencia es incipiente y
escasa. Hay necesidad de estudios con un
enfoque sistémico que analicen los meca-
nismos a través de los cuales se genera el
malestar de los cuidadores familiares y si
los recursos disponibles para este colecti-
vo son eficaces??!,

Los servicios de salud y los servicios
sociales, por lo general, se organizan alre-
dedor de la persona dependiente y sitiian
a los cuidadores en la periferia, viéndolos
como un recurso y, por lo tanto, las inter-
venciones van orientadas a mantenerlos
en su rol de cuidador. En Espaia, con el
desarrollo y puesta en marcha de la “Ley
de Dependencia” “se estan dando los pri-
meros pasos en la direcciéon de considerar
a los cuidadores familiares como personas
que necesitan ayuda y no como un mero
recurso que proporciona una solucién de
la atenciéon a la dependencia”®. Pero esto
aun es insuficiente y son precisos estudios
“dirigidos a avanzar en el conocimiento de
cudles son los mecanismos a través de los
cuales se puede ayudar con mayores ga-
rantias a los cuidadores familiares, y cuales
son las intervenciones que permitirian cu-
brir este objetivo de la manera maés eficaz
posible”®, motivo por el cual, su estudio
cobra gran importancia?.

El conocer las necesidades, demandas
y la situacién de las familias que estan lle-
vando a cabo esta funcién de cuidado, se
considera el primer paso para poder poner
en marcha las medidas de apoyo adecua-
das. Por lo tanto, un conocimiento adecua-
do de la experiencia, tanto de los propios
ancianos dependientes como de la familia
que les cuida, sobre los servicios que ofre-
ce la “Ley de Dependencia”, ayudaria a me-
jorar la calidad asistencial y de vida de la
familia y del propio anciano.
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CUIDADOS EN LA DEPENDENCIA

La practica de los profesionales de
la salud tiene lugar en la variedad de las
circunstancias en las que se encuentran
las personas, y se desarrolla fundamental-
mente (a) orientando, guiando y acompa-
nando a las personas en todo su recorrido
vital; (b) mostrando especial atencién a
los grupos de poblaciéon particularmente
vulnerables (en el caso que nos ocupa, la
persona dependiente y su familia, para los
que la intervencion de estos profesionales
es determinante); y (c) colaborando con
otros profesionales a través de activida-
des interrelacionadas en el a&mbito socio-
sanitario®. En esta misma linea trabaja la
Enfermeria de Familia (Family Nursing), la
cual considera a la familia como un sistema
organizado y Gnico donde el todo es mas
que la suma de sus partes’é, Su filosofia se
sustenta en el trabajo con todos los miem-
bros de la familia, ayudandoles a reconocer
sus problemas y a movilizar sus propios re-
cursos de afrontamiento. En este sentido,
los profesionales deberian tener una im-
portante funcién a la hora de proporcionar
educacioén a pacientes y sus familias, ayu-
dandoles a reconocer sus puntos fuertes,
asi como en apoyarlas para que asuman y
superen una situacién nueva, que parece
amenazadora, como seria el caso de cuidar
a un familiar con dependencia.

No cabe duda de que las personas de-
pendientes requieren de una intervencién
continuada, basada en el apoyo y los cuida-
dos, con lo cual, la dependencia se enmar-
ca tanto en el &mbito sanitario como en el
de los servicios sociales.

Actualmente, una de las principales ten-
dencias en cuidados profesionales de salud
es la de mejorar el cuidado prestado a las
personas dependientes. Como se ha eviden-
ciado, el cuidado familiar representa el apo-
yo mas importante que reciben estas perso-
nas. Por ello, los profesionales de la salud
deberian incluir en sus cuidados tanto a la
persona dependiente como a su familia que
le cuida, si se quiere lograr una adecuada
transicién a la nueva situacion de depen-
dencia. Asimismo, para mejorar la atencién
prestada a estas personas se debe mejorar
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a la vez la adecuacioén de los recursos ofre-
cidos a los cuidadores familiares, ofertando
aquellos que sean necesarios en relacion a
su perfil y las actividades que realizan.

La aprobacién de la “Ley de Dependen-
cia” ha abierto nuevas perspectivas tanto
para las personas a las que afecta directa-
mente, personas dependientes y cuidadores
familiares, como para los profesionales que,
en mayor o menor medida, estan implicados
en su desarrollo. Para los profesionales de la
salud y, concretamente, para los profesiona-
les del equipo de salud de Atencién Prima-
ria, su puesta en marcha deberia suponer al
mismo tiempo un reto y una gran oportuni-
dad para desarrollar nuevas competencias
y llevar a cabo su aportacién profesional a
los colectivos a quienes va dirigida.

Los profesionales de salud de Atencién
Primaria pueden actuar como mediadores,
para guiar a la familia, orientando la toma
de decisiones relacionadas con el cuidado
a la persona dependiente. En esta linea es
importante escuchar, dejar que expresen
sus sentimientos e inquietudes y tratar de
ayudarles. Es responsabilidad de estos pro-
fesionales no s6lo saber como deben cui-
dar a la persona dependiente, sino también
como deben cuidarse dentro de la familia.
Por ello es necesario apoyarles incorporan-
doles al proceso del cuidado, no solamente
como un recurso, sino como personas que
necesitan de asistencia para mantener su
capacidad como cuidadores y contribuyen-
do asi a mantener su bienestar y calidad de
vida.

Igualmente, es importante la responsa-
bilidad que tienen los profesionales de la
salud de establecer las relaciones necesa-
rias entre el sistema formal de cuidados y
el sistema informal. Y dentro del sistema
informal, no se puede olvidar que la familia
como “unidad de cuidado” estd compues-
ta por la persona cuidada, el cuidador y
el resto de las personas que componen la
unidad familiar. Trabajar con un enfoque
unitario y sistémico en la familia significa
trabajar fundamentalmente con la unidad
familiar como grupo, y no s6lo como la
suma de sus miembros'®.

Los servicios de salud son responsa-
bles de miltiples e imprescindibles aspec-
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tos del proceso de atencién a la dependen-
cia’®. Pero hoy en dia todo parece indicar
que el sistema de servicios sociales actual
sigue siendo insuficiente y debe superar
limitaciones graves como, por ejemplo, su
falta de coordinacién y de complementarie-
dad con los servicios de salud®. Organizar
y coordinar ambos tipos de servicios es
esencial para proporcionar una respuesta
integral y eficaz al fenémeno de la depen-
dencia®. Ademas, fortalecer el cuidado den-
tro de la familia es esencial para que los
cuidadores familiares puedan continuar
realizando el cuidado adecuado a la perso-
na dependiente sin que esta funcién afecte
su calidad de vida de manera significativa.

En el caso que nos ocupa, la dependen-
cia, como fenémeno multicausal y multi-
dimensional, abarca mas situaciones que
las derivadas estrictamente de la discapa-
cidad*. “Las limitaciones funcionales que
sufre la persona no derivan Gnicamente de
sus propias caracteristicas fisicas, sociales
y econdémicas, sino que también influyen las
caracteristicas de su entorno y del medio en
el que desarrolla sus actividades habituales,
sean éstas familiares, geogréficas, juridicas,
administrativas o arquitecténicas”?.

Esto nos lleva inevitablemente hacia
una valoracion integral como instrumento
de evaluacion y a la necesidad de un mo-
delo de cuidados que asuma la multidisci-
plinariedad y la coordinacién como princi-
pios para la actuaciéon. Dicho modelo debe
tener una base profesional con equipos
que tengan una formacién adecuada en la
evaluacion de las necesidades de los ancia-
nos dependientes y de sus familias que les
cuidan, y un conocimiento de los recursos
existentes?.

Este sera el Gnico modo que permitira
poner en practica algunos de los principios
inspiradores de la Ley que son, entre otros,
la atencién integral e integrada, la perma-
nencia de las personas en el entorno en el
que desarrollan su vida y la calidad de los
servicios?.

CONCLUSIONES

Podriamos concluir afirmando, que el
cuidado informal, proporcionado por la
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familia, continta siendo la columna verte-
bral de la provision de cuidado en Europa,
y para muchas personas mayores depen-
dientes es la opcion de cuidados preferi-
da. La sustitucion completa del cuidado
informal por servicios formales de cuidado
ni es econémicamente factible, ni social-
mente deseable. Los legisladores deberian
por tanto asegurarse de que las propias
necesidades de los cuidadores familiares,
ademas de aquellas de quienes reciben cui-
dados, sean tomadas en consideracién y
satisfechas®. Por todo ello, se hace patente
el valor del consenso y de la coordinacién
socio-sanitaria como instrumentos de me-
jora del sistema de atencion y cuidado, ya
que como se ha visto, la atencién a la de-
pendencia depende de miltiples factores:
personales, familiares y socioeconémicos
y de un contexto politico y asistencial con-
creto. Una mejora de la atencién profesio-
nal a las personas que presentan algin tipo
de dependencia asi como a sus familias
podria repercutir a medio-largo plazo en
una disminucién de los costes sanitarios,
al crear sinergias entre los servicios sani-
tarios y sociales, y por lo tanto optimizar
los recursos disponibles para aumentar la
autonomia de las familias y paliar sus limi-
taciones o sufrimientos.

Asimismo, cabe destacar, como requi-
sitos imprescindibles para un avance en
la calidad de la atencion, la formacién del
personal encargado y la adecuacién de los
perfiles profesionales a las nuevas situacio-
nes planteadas.
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