Hacia una “familia cuidadora sostenible”

Towards a “sustainable caregiving family”

A. Canga

La necesidad de cuidados derivada de las situaciones de dependen-
cia ha existido siempre, aunque ciertamente lo que ha cambiado en
las altimas décadas es su dimension, su importancia y su naturaleza
debido, sobre todo, al creciente niimero de personas mayores en la po-
blacién, asi como a la prevalencia de los procesos crénicos!. Estos es-
cenarios tienen un peso determinante en la configuracién del nivel de
dependencia y discapacidad? requiriendo, en la mayoria de los casos,
servicios socio-sanitarios que promuevan el cuidado y el mantenimien-
to de la autonomia familiar®,

Sirva como ejemplo nuestro pais donde hay al menos 950.528 cui-
dadores de personas mayores dependientes que representan el 6% de
la poblacién mayor de 18 afios. Si no fuese por la familia cuidadora,
que ofrece una importante parte de su vida a atender a sus familiares,
y dedica una media de 70 horas a la semana a esta tarea, la mayoria de
las personas con dependencia no serian capaces de sobrevivir®.

El trabajo presentado, en este mismo nimero, sobre la percepcién
y necesidades de las personas cuidadoras en el hospital®, incide direc-
tamente en este campo de los cuidados informales realizados por los
familiares, y que tanta importancia tienen para lograr la sostenibilidad
futura del sistema socio-sanitario.

Debemos tener presente que el cuidado de una persona dependien-
te, al ser generalmente una actividad extensa y duradera en el tiempo,
conlleva cambios en el contexto préximo de la persona y de los cuida-
dores familiares llegando a producir grandes cambios en la salud y en
la dinamica de la familia™. Estudios recientes han puesto de manifiesto
el profundo impacto que la dependencia de un familiar adulto tiene so-
bre todos los miembros de la familia, y la necesidad de ayuda que tiene
ésta a la hora de manejar su bienestar emocional, fisico, relacional y
espiritual®!?. Para estas familias, la persona dependiente, y su situacion,
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se convierten en el centro y el eje de la vida familiar conduciéndoles a
una dependencia de ese mismo estado. En estas situaciones, como se
ha evidenciado, el sufrimiento es profundo y las condiciones de vida
de la familia cuidadora pueden llegar a ser “insostenibles”, generando
una situacion de riesgo, de vulnerabilidad y de clara exclusién social®.

Es un hecho que la evolucién y los cambios que afectan a un miem-
bro de la familia conllevan a su vez evolucién y cambios en cada uno de
los restantes miembros!2. Respecto a esta afirmacion, en el ano 2006,
la Alianza de Cuidadores Familiares de los Estados Unidos de Améri-
ca propuso dos recomendaciones: 1) la valoracién de los cuidadores
ha de hacerse desde una perspectiva centrada en la familia, segtn la
cual, la unidad de cuidado o cliente de los servicios asistenciales es el
conjunto formado por la persona cuidada, el cuidador y el resto de las
personas que componen la unidad familiar; 2) la valoracién debe ser
realizada por profesionales cualificados y con formacion especializada
en el ambito del cuidado familiar, siendo reconocida e incluida como
una competencia y funcién de los profesionales de atencién sanitaria y
social a la poblacién dependiente!®.

Sin embargo, a pesar de que los profesionales sanitarios recono-
cen la importancia del cuidado dirigido a la familia, la realidad es que
rara vez se adopta en la practica profesional y en la educacién una
perspectiva de tipo familiar o sistémica. En el contexto de la atencién
primaria de salud, asi como en la atencién especializada con poblacién
dependiente se esta trabajando en la direccién de considerar a los cui-
dadores familiares como personas que necesitan ayuda, y no como un
mero recurso que proporciona una solucion de la atencién a la depen-
dencia!*. Pero el cuidado centrado en la familia no se ha puesto todavia
en practica de una forma sistematizada, y sigue existiendo un enfoque
mas individualista centrado en el paciente’. Esto puede deberse, entre
otras razones, a la falta de formacién de los profesionales de la sanidad
en modelos con un enfoque de familia. Sin embargo, las intervenciones
con un enfoque familiar tienen un impacto positivo sobre la salud y el
bienestar, tanto del paciente como de los cuidadores!®!".

Estudios recientes apoyan la necesidad de promover lo que se ha
denominado “Familia Cuidadora Sostenible” (FCS)? Se trata de un con-
cepto novedoso y emergente cuyo fin es trabajar para la sostenibilidad
futura de la familia cuidadora. Para ello, se intenta dotar a estas fami-
lias de las capacidades necesarias para aceptar y afrontar el fenémeno
de la dependencia de la mejor manera posible, basandose en un com-
promiso global de todos.

Cuando hablamos de FCS nos referimos a una familia que pueda
desempeinar su papel de cuidadora, y que al mismo tiempo sea capaz
de llevar a cabo su proyecto vital familiar, que sea capaz de seguir
con la propia vida, basdndose en sus fortalezas familiares y utilizando
aquellos recursos que refuerzan positivamente la tarea de cuidar. Aho-
ra bien, para conseguir esto, es necesario proporcionar a esas familias
medios, recursos, y oportunidades para que puedan seguir realizando
su labor de cuidar de un familiar dependiente, sin perder por ello su
desarrollo humano?®.

Por desarrollo humano nos referimos a vivir una vida plena, sana,
a tener calidad de vida y no solo a “sobrevivir”. Esto supone tener la
oportunidad de elegir libremente ejercer ese rol de cuidador contando,
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ademas, con apoyos publicos y teniendo acceso a los beneficios del sis-
tema de proteccion social'8, ayudandoles profesionalmente a encontrar
sentido a esa experiencia de cuidar. Esto significaria mejorar la calidad
de vida, tanto de la persona con dependencia como de las personas de
su entorno que se ocupan de su cuidado. La evidencia apunta a que la
capacidad de encontrar gratificaciones y el dar un significado al cuida-
do estan directamente relacionados con un mejor manejo de las capa-
cidades en los cuidadores!®.

Ahora bien, para que estas familias puedan realizar esta transiciéon
vital, y puedan seguir cuidando al mismo tiempo que se sienten satisfe-
chos con su situacién de cuidado, los profesionales deben ser capaces
de ayudarles. Esto, solo podra ser asi si los propios profesionales estan
formados en marcos de valoracién integrales, holisticos, que abarquen
los parametros esenciales de la valoracion familiar. Por todo ello es
decisivo y determinante que posean perspectivas positivas, llegando a
adquirir una comprensioén holistica de la experiencia familiar de cuidar.
Que tengan y sean capaces de dar respuestas si se quiere lograr que
estas familias se puedan mantener durante largo tiempo cuidando, sin
agotar sus recursos y sin causar perjuicio a la unidad familiar®2!.

Para concluir, como se indicaba en Naciones Unidas (2001), los ex-
pertos debemos concienciarnos de que no podemos mantener la no-
cion tradicional de que la familia debe encargarse del cuidado integral
de todos sus miembros amparandonos en la solidaridad familiar, y so-
bre todo, en su capacidad para hacerlo, si queremos llegar a tener una
“Familia Cuidadora Sostenible”.
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