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Cuidadores: responsabilidades-obligaciones

Alma Elizabeth Ruiz Rios,* Ma. Guadalupe Nava Galan**

RESUMEN

El objetivo de este ensayo es conocer |as responsabilidades y obligaciones de los cuidadores desde diferentes disciplinas,
estareflexion buscainfluir en € cuidador para evitar complicaciones.
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ABSTRACT

The objective of this paper know the responsibilities and obligations of caregivers from different disciplines; this reflection

influences the caregiver to avoid complications.

Key words: Caregiver, responsibilities, obligations, complications.

pafiola (RAE), responsabilidad hace referencia al

compromiso u obligacién de tipo moral que surge
de la posible equivocacion cometida por un individuo en
un asunto especifico. La responsabilidad es, también, la
obligacién de reparar un error y compensar los males oca-
sionados cuando lasituacién lo amerita. Esun valor queesta
en la conciencia de la persona, que le permite reflexionar,
administrar, orientar y valorar las consecuencias de sus
actos, sempre en el plano de lo moral !
La persona responsable actlia conscientemente, siendo la
causadirectaoindirectadeun hecho ocurrido. Estaobligada
aresponder por alguna cosa 0 alguna persona. También es
quien cumple con sus obligaciones o pone cuidado y aten-
cién en lo que hace o decide.?

D e acuerdo al diccionario de la Real Academia Es-

Asi mismo, € Diccionario de la Real Academia Espafiola
seflalaque Cuidador/ra, esquien cuidaaunapersona, esuna
personamuy servicial, cuidadosa, pensativay metidaen si.®
El cuidador principal es “aquel individuo que dedica la
mayor partedel tiempo—medido en nimero de horasal dia—
al cuidado de dicho enfermo”2 (Dwyer, Lee y Jankowski,
1994). Un cuidador es la persona que se hace cargo, por
cuenta propia o por encargo, de vigilar y atender a otra
persona como un anciano, un bebé, un convaleciente, o
una dependencia.

El cuidador, como lo entendemos en materia de dependen-
cia, eslapersonaquefacilitalaviday complementalafalta
de autonomia de una persona dependiente, ayudandola en
sustareas diarias como aseo, alimentacion, desplazamiento,
entre otras. Al agotamiento fisico y psiquico que produce
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en los cuidadores |a dedicacion plena a una persona depen-
diente se le conoce como sindrome del cuidador.

DESDE EL ENFOQUE ANTROPOL OGICO

Sehadefinido al cuidador como “agquellapersonaque asiste
o0 cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad que le dificultao impide & desa-
rrollo normal de sus actividades vitales o de susrelaciones
sociales’.5 Esta definicidn expresalanecesidad de tener en
cuentadiferentes grados de responsabilidad en € cuidado de
ancianosy la consecuente diferenciacion entre cuidadores
directos e indirectos.®

A partir de estadefinicion general de cuidadores, seimpone
la diferenciacién de los cuidadores directos en formales e
informales.

L os cuidadores “informales’ no disponen de capacitacion,
Nno son remunerados por su tareay tienen un elevado grado
de compromiso hacia la tarea, caracterizada por € afecto
y una atencion sin limites de horarios. El apoyo informal
es brindado principalmente por familiares, participando
también amigos y vecinos (Flérez Lozano et al, 1997,
Aguas, 1999). Algunos autores han sefialado €l carécter
de cuidador principal (Anderson, 1987, en Fl6rez Lozano
et al, 1997), por lo general desempefiado por e cényuge o
familiar femenino més préximo. L os cuidadores principales
0 primarios son los que asumen su total responsabilidad en
la tarea, pasando por diferenciaciones progresivas a esta
situacion segulin la ayuda, formal o informal, que reciban.
A diferencia de los cuidadores primarios, los secundarios
no tienen la responsabilidad principal del cuidado de los
ancianos (Stone et al, 1987, en Fl6rez L ozano et al, 1997).
Mas alla del interés semantico y descriptivo que repre-
sentan estas diferenciaciones, interesaanalizar €l proceso
valorativo implicado en las mismasy su incidenciaen las
précticas queintervienen en laatencién delosancianos. La
cooperacion entre los diferentestipos de cuidadores puede
ser fundamental paralasuperacion delavulnerabilidad de
ancianosy cuidadoresfamiliaresen el contexto hogarefio,
y adquiere especial relevancia en la institucionalizacion
de larga estadia, cuando una intervencion adecuada del
equipo interdisciplinario puede potenciar la ayuda al
anciano utilizando losrecursos de lared familiar y social
del mismo. En esta etapa surgen nuevas complgjidades, ya
guealaredinformal que cuidabadel anciano se superpone
un tipo de cuidador que la bibliografia considera como
“formal” —me refiero al personal, profesionalesy respon-
sables del establecimiento geriatrico—, €l que compartira
con el cuidador familiar el caracter directo y prolongado
de la atencién, aunque con limite de horarios y menor
compromiso afectivo.
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Funcion principal del cuidador: Permite que otras perso-
nas puedan desenvolverse en su vidadiaria, ayudandolas a
adaptarse alas limitaciones que su discapacidad funcional
lesimpone. Son muchaslas variables que se pudieran rela-
cionar con e malestar del cuidador, pero estabien asentada
larelacion entre niveles altos de depresion y ser cuidador
de un enfermo de Alzheimer. Lafalta de apoyo social y la
faltade satisfaccion con loslazos sociales serelacionan con
un peor estado psicolégico del cuidador.

Problemas psicoldgicos. En los diversos estudios que se
han realizado, la salud mental delosfamiliares cuidadores
primarios se ve mas afectada que la salud fisica. Por gjem-
plo, en un estudio realizado por Rodriguez del Alamoy De
Benito se observa ansiedad (nerviosismo, angustia, tension
y estrés), depresion o sintomas depresivos (tristeza, pesmis-
mo, apatia), hipocondriay otras ideas obsesivas, ideacion
paranoide, angustia (panico), ideas suicidas.

Problemas psicosométicos. La gran mayoria de los cui-
dadores desarrolla problemas como dolores de cabeza y
de otras zonas, falta de apetito, temblor fino, problemas
gastricos, sensacion de falta de aire o ahogo, arritmias y
pal pitaciones, sudoracionesy vértigos, alergiasinmotivadas,
trastornosdel suefio (insomnio o suefio no reparador), fallas
objetivas en la memoria (no solo subjetivas), sobrecarga
“estado psicoldgico que resulta de la combinacion de tra-
bgjo fisico), presidn emocional, restricciones sociales, asi
como las demandas econdmicas que surgen al cuidar dicho
enfermo” (Dillehay y Sandys, 1990).

Bur nout o sindromedel cuidador quemado: Este sindro-
me fue descrito primeramente en Estados Unidos en 1974.
Consiste en un profundo desgaste emocional y fisico que
experimenta la persona que convive y cuida a un enfermo
crénico incurable, tal como e enfermo de Alzheimer.

El cuidador que suele sufrirlo esaquel quellegaadedicarle
casi todo su tiempo al paciente (incluso dejando de trabajar
para cuidarle), actuando por lo general en forma solitaria
(casi siempre hay otros familiares que suelen “lavarse las
manos’ y mantenerse en la periferia) y empleando estra-
tegias pasivas e inadecuadas de resolucién de problemas.
Se consideraque se produce por € estrés permanente detipo
crénico (no € detipo agudo de unasituacion puntual) enun
batallar diario contralaenfermedad con tareas monétonas
y repetitivas, con sensacion de falta de control sobre € re-
sultado final de estalabor, y que puede agotar las reservas
psicofisicas del cuidador.

En base a edtas circunstancias se desarrollan actitudes y
sentimientos negativos hacia los enfermos a quienes se
cuida: desmotivacion, depresidon-angustia, trastornos psi-
cosomaticos, fatiga y agotamiento no ligado al esfuerzo,
irritabilidad, despersonalizacidny deshumanizacién, com-
portamientos estereotipados con ineficienciaen resolver los
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problemas real es, agobio permanente con sentimiento de ser
deshbordado por la situacion...

El cuidar esunasituacion que muchaspersonasalolargo de
sus vidas acaban experimentando. La experiencia de cada
cuidador es Unica, ya que son demasiados |os aspectos que
hacen que esta experiencia difiera de cuidador a cuidador.
El por qué se cuiday aquién se cuida, asi como larelacion
previacon lapersona cuidada, lacausay € grado de lade-
pendenciadel familiar, laayudaque prestan otros miembros
delafamilia, las exigencias que seimponen los cuidadores
son sin duda factores que intervienen en lacalidad de vida
tanto del enfermo como del cuidador.

Uribe (2006) refiere “El cuidado diario y alargo plazo de un
familiar enfermo, asi se asuma de manera voluntaria'y con
carifio, conlleva riexgos para la salud de las personas que lo
realizan, principalmentes todalaresponsabilidad recae sobre
unasolapersona.”” Por tanto, lagran funcion que desempefiad
cuidador principal en estos pacientes puede ocasionar proble-
masdesalud, no solo detipofisico sinotambién detipo mental.
Astudillo et a (2008) definen a cuidador primario como:
“lapersonaque atiende en primerainstancialas necesidades
fiscasy emocionalesdeun enfermo; papel quepor lo general
lojuegan €/laesposo/a, hijo/a, unfamiliar cercano o alguien
que es sgnificativo para € paciente’. Su trabgo adquiere
una gran relevancia para € grupo que atiende y rodea al
enfermo conforme progresa la enfermedad, no solo por la
atencion directa a paciente, Sno también por su papel en
la reorganizacién, mantenimiento y cohesion de lafamilia®
Por su parte, Armstrong (2005) plantea: “ El cuidador prima-
rio asume la responsabilidad total del paciente ayudandole
arealizar todas las actividades que éste por si mismo no
puedellevar acabo; en esterol escomin quee cuidador sea
un miembro de la red social inmediata (familiar, amigo o
incluso vecino), y que, por lo general, no recibaayudaecono-
micani capacitacion previa paralaatencion del enfermo.”®
Torres (2007), por su parte, sustenta: “La tarea de cuidar
a un enfermo comprende a menudo la aparicién de una
amplia variedad de problemas de orden fisico, psiquico y
sociofamiliar, los cuales originan un auténtico sindrome
gue es necesario conocer y diagnosticar tempranamente
para prevenir su agravamiento. En este proceso hay otros
factores que pueden influir en la salud del cuidador; entre
otros, habran de considerarse su edad, género, parentesco,
tiempo de dedicacion y otras cargas familiares.”*°
Lavariedad e intensidad de la carga de los cuidadores se
conoce cadavez con mayor detalle, sobre todo por lainfor-
macién que han arrojado abundantesencuestas. Laliteratura
distinguelarealizacion de actividadesinstrumentalesdela
vida cotidiana, tales como ayudar con € transporte, asear
la casa, preparar las comidas, gestionar las finanzas, dar
medicinasy larealizacion de actividades de lavida diaria
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talescomo levantarlosdelacamao silla, vestirlos, llevarlos
al aseo, ayudarles acomer y amanegjar laincontinencia.
Laintensidad del cuidado varia mucho: de ocho horas o
menos ala semana, atodo € tiempo, diay noche. Los be-
neficios econdmicos sociales, psicolégicos y terapéuticos
del cuidado del familiar, en principio son obviosy se han
documentado ampliamente en la literatura

El hacerse cargo de unapersonadependiente durante largos
periodos de tiempo puede desencadenar problemas de salud
en € cuidador yaque, cuando esta sobrecargado, comienza
anotar alteraciones en todos |os aspectos de su vida. Entre
las alteraciones fisicas se encuentran: cansancio, dolor de
cabeza, dispepsia, vértigo, dificultades paradormiry dolores
articulares.

De estos sintomas fisicos, tiene particular relevancia la
calidad del suefio que puede tener efectos nocivos sobre la
salud. Chang y colaboradores (2007) realizaron un estudio
donde concluyen que la calidad del suefio puede tener un
impacto sobre varios aspectos de la calidad de vida de los
cuidadoresy quelaayudaal mejoramiento del suefio brinda
capacidad para atender alos pacientesy asi mismo.’2
Dentro delasrepercusionesen € terrenofisico delos cuida-
dores primarios es conveniente retomar losresultadosde un
estudio realizado por Moralesy colaboradores (2000) con
26 personas sometidas al juego de roles de esta naturaleza
cuyo objetivo era analizar larepercusion que tiene la aten-
cion a enfermos cronicos y/o incapacitados sobre la salud
de los cuidadores primarios, los investigadores encontra-
ron que las principales patologias fisicas que manifestaron
los cuidadores fueron: cardiopatia en uno, cefalea en tres,
cervicalgiaen uno, mientras que 14 reconocieron lumbalgia
como consecuenciade su tarea. S6lo uno no refirio patologia
algunavisiblemente manifiesta. En estetrabg o se acepta el
uso de antidepresivos, AINES. Asimismo, € 77% presentd
problemas paradormir. En estos casos, |os somniferos eran
consumidos por e 50%.%

TIPOSDE CUIDADORES
Cuidador primario familiar
El esposo o la esposa como cuidador

Cuando uno de los miembros de una pareja sufre un dete-
rioro de salud y necesita ayuda para sus actividades de la
vida diaria, € cuidador principal suele ser e miembro de
la pargja con mejor salud.

Algunos delosrasgos comunes aestas Situaciones son: cam-
bio de roles, modificacién de planes de futuro, revaluacion
de larelacion interpersonal, sentimientos de ambivalencia
y regjuste de lavida social.
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Como en cualquier situacion de la vida que implique un
cambio, lanueva situacion que supone cuidar al marido o a
lamujer puede resultar dificil y exige una constante adap-
tacion. El hecho de que un miembro delapargasead que
tiene que dar ayuday € otro € que la recibe puede crear
tensionesen laparegja, a ser unarelacion menos reciproca.
Es mas facil aceptar laayuda del marido o de lamujer que
laayuda de familiares, amigos, vecinos o instituciones, en
lamedidaen que se ve como unaobligacion transmitidade
generacion en generacion, asi como una muestra de carifio
por los afos de convivencia juntos. En € caso de que los
cuidadores sean hermanos 0 hermanas de la persona depen-
diente también sueleresultar masfacil aceptar su ayudaque
lade otras personas.

Los maridos cuidadores reciben mas ayuda de otros fa-
miliaresy de lasinstituciones que las mujeres cuidadoras.
En ocasiones, las mujeres cuidadoras se resisten a buscar
o recibir ayuda de otros familiares, amigos, vecinos e in-
cluso, de organismos oficiales. Estas mujeres, a menudo,
acaban cuidando y sobrecargandose de trabgo més de lo
gue su salud y condiciones se lo permiten al no aceptar la
ayuda de otros.

Lashijasy los hijos como cuidadores

Se encuentran a menudo con que deben atender también
las necesidades de su familia (conyuge e hijos), asi como
las propias.

En €elos se presentan los siguientes aspectos. fendmeno
de inversion de roles, modificacion de planes de futuro,
revaluacion de la relacion interpersonal, sentimientos de
ambivalencia, regjuste de la vida social y laboral.

Cuando la persona que cuida es la hija o € hijo, existe un
vinculo natural familiar con la persona dependiente que
“favorece’ ladisposicion del cuidado. En lamayoriadelas
ocasiones, esto representa un fuerteimpacto emocional para
loshijos al darse cuentade que € padre, |la madre o ambos
yano pueden valerse por si mismos, cuando eran personas
independientesy € sostén del hogar. Esteimpacto también
se ve afectado por € fendmeno delainversion deroles. En
cuanto €l papel de cuidador que se asigna al hecho de ser
padre o madre deja paso a papel de persona que necesita
ser cuidada, y viceversa: e papel del hijo como alguien que
es cuidado es sustituido por un papel de cuidador.

A los hijos les resulta muy dificil aceptar la situacién de
cuidar a sus padres, ya que normalmente implica algo im-
previsto que les impide realizar actividades que pensaban
[levar a cabo en un futuro inmediato.

Las hijas solteras, la hijafavorita, la que tiene menos carga
familiar o detrabgjo, asi como la hijaque vive mas cercao
launicamujer entrelos hermanos, o € hijo favorito, suelen
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ser las personas sobre las que recae la responsabilidad del
cuidado de sus padres

Normal mente, amedidaque comienzaaverselanecesidad de
proporcionar cuidadosal familiar dependiente, vaperfilandose
un cuidador principal que suele responder alas circunstancias
de cada familia, sn necesidad de que se haya eegido por
acuerdo explicito entre las personas que componen lafamilia
Cuando se asume € cuidado del familiar, muchas veces se
piensaguevaaser unasituacion temporal, aunque, en muchas
ocasiones, acaba siendo una situacion que dura varios afios
y con una creciente demanda de cuidados. Gran parte de
los hijos cuidadores no trabagjan ni pueden pensar en buscar
trabgo. Otros se ven obligados a reducir su jornada laboral.
En los casos més extremos, se ven obligados a abandonar €
trabgjo por su situacion de cuidador. Finalmente, los hijos e
hijas de los cuidadores deben atender también a las necesi-
dades de su familia (conyuge e hijos), asi como asus propias
necesidades®

L os padres como cuidadores

Cuando es uno de los hijos quien por diversas circunstan-
cias se convierte en una persona dependiente, e impacto
emocional es mayor, presentandose regreso aun rol queya
se entendia superado; se caracteriza por modificacion de
planes de futuro, reevaluacion de larelacion interpersonal,
sentimientos de ambivalenciay reguste de lavida social .6

FASESDE LA PERSONA AL VOLVERSE CUIDADOR

Frecuentemente, en € inicio del cuidado la persona que
cuida alin no es plenamente consciente de que es € miem-
bro de la familia sobre € que va a recaer la mayor parte
del esfuerzo y responsabilidades del cuidado; tampoco de
gue probablemente se encuentra en una situacién que pue-
de mantenerse durante muchos afios y que, posiblemente,
impligue un progresivo aumento de dedicacion en tiempo
y energia. Poco a poco, sin darse cuenta, la persona va
integrando su nuevo papel de cuidador en su vidadiaria.

FASESDE ADAPTACION A LA SITUACION DE
CUIDADOY

Fase 1: negacion o falta de conciencia del problema

En los primeros momentos del proceso de enfrentarse ala
enfermedad crénicade unapersonadel entorno familiar es
frecuente que se utilice lanegacion como un medio paracon-
trolar miedosy ansiedades. Asi, escomun encontrar quela
persona se niegaaaceptar las evidencias de que su familiar
padece una enfermedad (0 varias) que le lleva a necesitar
|la ayuda de otras personas para mantener su adaptacion al
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medio. Otraformade negar € problemaesevitar hablar del
deterioro o incapacidad del familiar enfermo.

Este estadio es, normal mente, temporal. Conformed tiempo
pasay lasdificultades de la personaenferma paramantener
su autonomia funcional se hacen mas evidentes, empieza
a hacerse cada vez mas dificil creer que se trata de una
“enfermedad temporal” .8

Fase 2. Busgueda de la infor macion

En esta etapa, € cuidador comienza a buscar informacion
sobrelaenfermedad de sufamiliar, consecuencias, secudas,
medios de ayuda, segundas opiniones, medicina alternati-
va... Todo esto con la esperanza de que su familiar vuelva
aser el mismo.

En este momento, son muy comunes entre los cuidadores
los sentimientos de “malestar” por la injusticia que supone
el queleshaya“tocado” adlosvivir esasituacion. El enfado
0, en su version mas intensa, laiira, la culpa, son respuestas
humanas completamente normales en situacionesde pérdida
del control delapropiaviday suscircunstancias. Existen en
lavidaalgunos hechos negativos que soninevitablesy queno
se pueden cambiar, y son situacionesde estetipo las quetipi-
camente afrontan |os cuidadores de personas dependientes®

Fase 3. Reor ganizacion

Conforme pasa el tiempo, los sentimientos deiray enfado
pueden continuar. La vida suele perder € sentido habitual
hasta ese momento y las nuevas responsabilidades crean
una carga pesada para la persona que cuida.

Sin embargo, algo de control se va ganando en esta etapa.
Contando ya con lainformacion y recursos externos de ayuda,
con lavoluntad de lafamilia paracompartir |a responsabilidad
y con unaideamas precisa de los problemas alos que hay que
enfrentarse, lapersonaque cuidadispondradelasherramientas
necesariasparaafrontar adecuadamentelasituacion dd cuidado.
Este periodo de reorganizacion tendra como resultado €
desarrollo de un patron de vida més normal. La persona
que proporciona los cuidados se sentira progresivamente
con mas control sobre la situacion y aceptard megjor estos
cambios en su vida.?°

Fase 4. Resolucion

En esta fase aprenden a cuidar mejor de si mismo; estan
mas dispuestos a buscar la ayuda de otras personas con
experiencias similares; suelen hacerse, en esta fase, mas
independientes, dedicando més tiempo a realizar activi-
dades recreativas y sociales y pueden buscar y encontrar
otras fuentes de apoyo emocional, tales como reforzar las
amistades o crear nuevos amigos.

A pesar de que en esta fase las responsabilidades conti-
nlan aumentando en nimero e intensidad, si la persona
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gue cuida logra una buena adaptacion, podra estar mas
serena gque en los primeros momentos de la enfermedad.
Se comienza areconstruir unaimagen de cOmo era antes
de que la enfermedad mostrase sus primeros signos, ima-
gen que hara més confortable y significativa la labor de
la persona que cuida.?

COMPLICACIONESDEL CUIDADOR INFORMAL?

La actitud del cuidador primario informal centrada en la
atencion a la persona con discapacidad o enferma puede
dar lugar a una serie de implicaciones, entre las que se
incluye e sindrome del cuidador, €l cual se caracteriza por
presentar problemasfisicos, psicoldgicosy sociales, asimis-
mo, complicaciones en el cuidado del paciente, de manera
que resultan afectadas sus actividades de ocio, relaciones
sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio emo-
cional, situacion que dalugar ala denominada sobrecarga
del cuidador.

Laatencion por partedd cuidador haciad pacienterepresenta
un conjunto de emociones y conflictos, porque al cuidador
suele resultarle inconcebible degjar a paciente en manos de
otra persona; este sentimiento es originado por diversas
emociones, como € amor, la culpa, € sentido del deber, €
decoroy losvaloresreligiosos. Normal mente, los cuidadores
Se sienten consternados S se ven forzados a renunciar a su
papel, aunque sea por un periodo corto de tiempo.

A este respecto, diversos autores coinciden en plantear
gue la sobrecarga es un estado psicolégico que resulta de
la combinacion de trabgjo fisico, presion emocional, las
restricciones sociales, asi como las demandas econémicas
que surgen al cuidar un enfermo croénico o con discapaci-
dad. En algunasinvestigaciones se hace ladiferenciaentre
sobrecarga objetiva y subjetiva, misma que se toma como
base parad estudio. Lacargasubjetivapuede definirse como
|as reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar.
Lacargaobjetivase definecomo e grado de perturbaciones
0 cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y la
vida de los cuidadores. Este tltimo tipo de carga estarela-
cionada con e desempefio de actividades del autocuidado
de la vida diaria que € paciente no puede realizar por si
mismo (gjemplos. bafiar, vestir, peinar, comer, entre otras),
asi como también con laprécticade actividadesinstrumen-
tales (transportar, movilizar, llevar al médico, etcétera),
mientras que |la carga subjetiva esta asociada con actitudes
y reacciones emocionales que manifiesta e cuidador ante
laexperiencia de cuidar de una persona enferma.

Durante las Ultimas décadas ha tenido lugar una extensain-
vestigacion cientificaacercadelasimplicacionesquetienela
cargadd cuidado sobrelos cuidadoresinformales de personas
con algunaenfermedad cronica, degenerativay dependiente.
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CONSECUENCIASDEL CUIDADO EN LA VIDA
DEL CUIDADOR

La vida de quienes atienden a una persona dependiente
puede verse afectada de muchas maneras. Es frecuente que
experimenten cambios en las siguientes areas. en las rela-
cionesfamiliares, en e trabg oy en su situacién econdmica,
en su tiempo libre, en su salud y en su estado de animo.
También, aunque se considere que los cambios que ocurren
durante e tiempo de cuidado son Unicamente negativos,
algunos también pueden ser positivos. la satisfaccion de
cuidar y cambios en las relaciones familiares.

Cambiosdelasrelaciones familiares

Suelen aparecer conflictospor e desacuerdo entrelapersona
que cuida y otros familiares en relacion con € compor-
tamiento, decisiones y actitudes de unos y otros hacia la
persona dependiente o por laformaen que se proporcionan
los cuidados. Se presenta malestar con otros miembros de
lafamilia debido alos sentimientos del cuidador principal
acercade que @ resto de lafamiliano es capaz de apreciar
el esfuerzo querealiza.

Otro cambio tipico es la inversion de “papeles’, ya que,
por g.emplo, la hija se convierte en cuidadora de su madre
variando asi la direccién en la que se produce € cuidado
habitual de padres e hijos. Este cambio de papelesrequiere
unanuevamentalidad respecto al tipo derelacion que existia
anteriormente entre padres e hijosy exige al cuidador, en
definitiva, un esfuerzo de adaptacion.

Esfrecuente quelapersonadependiente vivacon € cuidador
principal y su familia. Este cambio puede ser también una
fuente de conflictos puesto que e resto delafamiliatambién
se ve afectada por la nueva situacion, no siempre deseada.
El cuidado de la persona dependiente implica muchas
tareas, tiempo y dedicacion. Un tiempo y una dedicacion
gue en ocasiones la paregja o |os hijos echan de menos para
ellos. Para muchos cuidadores es conflictivo mantener un
trabgo alavez que se realizan las tareas de cuidado. En
algunas ocasiones tienen la sensacion de abandonar a la
persona dependiente parair al trabgjo y en otraslade estar
incumpliendo con € trabgjo.

También son frecuentes las dificultades econdmicas, ya
sea porque disminuyen los ingresos (disminucion de la de-
dicacion laboral) o porque aumentan los gastos derivados
de los cuidados.

Cambiosen el tiempolibre

Una parte sustancial del tiempo que antes se dedicaba al
ocio, a los amigos, hay que dedicarla ahora a la tarea de
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cuidar. Es frecuente que € familiar cuidador perciba que
no tiene tiempo para su ocio. Incluso es posible que no se
dedique ese tiempo a si mismo por los sentimientos de
culpa que le produce pensar que s lo hace esta abando-
nando su responsabilidad. La reduccién de actividades en
general y, sobre todo, de las actividades sociales es muy
frecuente y esta relacionada con sentimientos de tristezay
de aidamiento.

Cambiosen la salud

Algo muy frecuente en los cuidadoreses d cansanciofisico
y la sensacion de que su salud ha empeorado desde que
cuidan de su familiar. De hecho, no es una “sensacion”’,
Sino que surge de comparar a personas que cuidan con
personas sin esa responsabilidad: los cuidadores resultan
con una peor salud.

Por otro lado, hay que tener en cuenta que laedad mediade
los cuidadores principales segun lalecturaes de 52 afios y
que un 20% son mayores de 65 afios.

Por tanto, es muy probable que en ellos estén comenzando
algunosdelos cambios que conllevae enveecimiento como
disminucion de la fuerza muscular, cambios en algunas
estructuras que permiten el movimiento, etc.

Ademés, al estar sometidos a un esfuerzo fisico mayor
gue cualquiera otra personaaesa edad, no es sorprendente
gue algunos de esos cambios se aceleren o que aparezcan
precozmente.

Cambiosen €l estado de animo

La situacién de cuidar a otra persona hace que muchos
cuidadores experimenten sentimientos positivos. El simple
hecho de que la persona a la que cuida y a la que quiere
se encuentre bien puede hacerle experimentar esos senti-
mientos. La persona a la que se cuida puede mostrarle su
agradecimientoy eso le hace sentir bien. Hay quien creeque
ofrecer estos cuidados es una obligacion moral y cumplir
con elo lo hace sentirse satisfecho.

Cuidar auna persona dependiente puede ser, apesar delas
dificultades y la“dureza’ de la situacion, una experiencia
muy satisfactoria para el cuidador.

CONSECUENCIAS SOBRE EL ESTADO DE ANIMO?%

La experiencia de cuidar, dia a dia, a una persona de-
pendiente, a menudo tiene consecuencias psicol6gicas
negativas: sentimientos de tristeza, desesperacion,
indefensién y desesperanza, sentimientos de enfado e
irritabilidad, de preocupacion y ansiedad, y sentimien-
tos de culpa.
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LASRELACIONES SOCIALES

Las demandas del cuidado pueden hacer que los cuidadores
vean reducido considerablemente su tiempo de ocio. Como
consecuencia, esposble quelasrelacionessignificativas con
familiares y amigos disminuyan tanto en cantidad como en
calidad. En €l caso de queyase hayaproducido lapérdidade
los contactos sociales como consecuencia de las demandas
delasituacion de cuidado, seriarecomendable quelapersona
que cuida buscase crear nuevos vinculos, nuevas relaciones
positivas 0 amistades con quienes poder compartir experien-
cias positivas que potencien su bienestar y aligeren su carga.

CONCLUSIONES

El cuidador requieredegpoyo social, € cual debeser proporcio-
nado por lafamiliaolasinditucionesdesalud, principal mente.

Deigual manera, requiere planificar su asstenciay cuidados
al enfermo degjando un tiempo para si mismo, estableciendo
[imites en € desempefio de su tarea, ddegando funciones en
otros miembros delafamilia o en amigos, dejando de lado su
papd de personaindispensable o de que nadie mas podrahacer
las cosas megor que dla, y sobre todo, recordando que eso no
quiere decir que ame menos a enfermo.

El cuidador primario debe degjarse ayudar y procurar distri-
buir € trabgjo en formamésequitativay aceptar relevospara
su descanso y pedir alos familiares, amigos o vecinos que
le hayan manifestado alguna vez su deseo de apoyarle que
le sustituyan para poder descansar o cambiar de actividad
y tener tiempo parasi mismo, afin de evitar el agotamiento
emacional. Dar un paseo, distraerse, leer unlibro, ir acomer
con un amigo, hacerse un regalo, etcétera, son formas muy
eficaces para combatir € estrés del cuidador. Tiene, sobre
todo, que procurar seguir haciendo su vida normal.

Es saludable que mantengasu circulo deamigosy que pueda
contar con una persona de confianza para hablar abierta-
mente sobre sus sentimientos y encontrar una salida a sus
preocupaciones. También es una buena opcién ponerse en
contacto con otras personas que se encuentren en lamisma
situacion paraintercambiar impresiones.

En la misma linea de estos autores, se sugiere al cuidador
primario untiempo parasi mismo, donde puedacambiar de
actividad, como alternativade manejo paracombatir lacarga
gue se puedaestar generando. De acuerdo alaliteratura, la
“terapiadel arte” podriaser unaopcion adesarrollar durante
este tiempo, através de instrumentos artisticos, utilizando
laexpresion artisticacomo recurso terapéutico, con laposi-
bilidad de quelapersonaal pintar, esculpir, cantar, escribir,

bailar, actuar... obtengabeneficiostalescomo laexpresion
de su problemética interna, la reduccion de su tension, el

reconoci miento, manegjo y control de sus emociones.

Enfermeria Neurolégica

La terapia del arte, como herramienta psicoterapéutica,
es relativamente nueva, y tiene grandes beneficios a nivel
emocional, cognitivo y espiritual. El caracter paliativo de
esta terapia radica en € hecho de que ante las peores cir-
cunstanciasdelavidaindividual o social, d arteeslaforma
denoresignarse, de no dgjarse en € abandono; mas aln, es
laformadetransformar creativamente lo masterribledela
realidad en formasbellas, en oportunidades de crecimiento
y en circunstancias |lenas de sentido.
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