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RESUMEN

Introduccién: En la actualidad existe un incremento
de las personas que asumen el cuidado en sus domici-
lios de familiares o de personas mayores con proble-
mas de salud crénicos. Actualmente constituyen el so-
porte fundamental del sistema informal de cuidados a
este grupo de personas dependientes. Objetivo: Pre-
tendemos determinar cudl es la percepcién de este ti-
po de cuidador-proveedor de apoyo y cuidado (infor-
mal/cuasi-formal) respecto a sus relaciones con profe-
sionales sanitarios, motivaciones, problemdtica fami-
liar, e identificar posibles repercusiones tanto fisicas
como psiquicas en la persona cuidadora. Metodolo-
gia: Utilizamos una metodologfa cualitativa basada en
una entrevista en profundidad con observacién parti-
cipante, ya que se realiza en el propio domicilio donde
se prestan los cuidados informales. Una vez solicitada
la autorizacién para la grabacién de la entrevista y ha-
biéndola desarrollado durante 60 minutos, se proce-
dié a su transcripcién y posterior andlisis. Resultados:
El entorno familiar es responsable directo de la impli-
cacién en los cuidados hija-madre. Se detect6 un ade-
cuado desarrollo de las capacidades en el arte de cui-
dar por el familiar-hija. Se dan repercusiones fisicas,

SUMMARY

Introduction: Nowadays, there is an increasing number of
people who assume the care of relatives or old people with
chronic health problems in their homes. At present they con-
stitute the essential basis of the informal care of this group of
dependent people. Objective: We pretend ro establish which
is the opinion of the “assistant-provider” of (informallqua-
si-formal) support and carve thinks about their velations
with bealth professionals, motivations, family problems, as
well as the possible vepercussions, both physical and psychic,
on them. Methodology: A qualitative methodology has been
used, based on an in-depth interview carried out in the same
house where the informal caves are taken. Once permission
had been asked to record the interview, which lasted 60
minutes, afterwards, it was transcribed and analysed. Re-
sults: The family environment is dirvectly vesponsible for the
implication in the cares between danghter and mother. It
was found that the relative-danghter developed appropriate
nursing skills. Physical and psychic vepercussions are ob-
served in the informal assistant, together with minimum so-
cial interaction. The informal assistant shows efficiency
when dealing with unexpected situations. The opinion about
the accessibility to the health system is positive, particulaly
the importance of health education; the opinion about social
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145 psiquicas y minima interaccién social de la cuidadora.

Se observa capacidad de resolucién de la cuidadora
ante las situaciones imprevistas. La percepcién de ac-
cesibilidad al sistema sanitario es positiva, destacando
la importancia de la educacidn sanitaria; la percepcion
hacia las instituciones sociales es menos favorable. Las
necesidades econémicas de la persona cuidadora infor-
mal hacen trasladar su oferta de cuidados a otras per-
sonas. Adecuacién de cuidados a situaciones laborales
ajenas. Recomendaciones: Es fundamental promo-
cionar una adecuada educacidn sanitaria para garanti-
zar el buen desarrollo de habilidades y capacitacién en
el arte de cuidar por parte de la persona cuidadora.
Los profesionales sanitarios hemos de ayudar a mini-
mizar las repercusiones tanto fisicas como psiquicas
que aparecen en la persona cuidadora. El personal de
enfermeria es un gran facilitador de los mecanismos
de accesibilidad al sistema sanitario, capaz de garanti-
zar al cuidador apoyo ante cualquier demanda de cui-
dados o de soporte burocrdtico.

PALABRAS CLAVE

Enfermeria, cuidados formales, cuidador informal,
cuidador cuasi-formal.

institutions is less positive. The economic needs of the infor-
mal assistant make it necessary for ber to take care of other
people. Adaptation of cares to other working situations.
Conclusions: It is essential to provide a proper health edu-
cation to guarantee the assistant’s development of nursing
skills and abilities. Health professionals should belp to
minimize both the physical and psychic repercussions on the
assistant. The nursing staff is a great facilitator of the
mechanisms of accessibility to the bealth systems supporting
the assistant in case of nursing or bureaucratic needs.
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Nursing, formal care, informal assistant, quasi-formal
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INTRODUCCION

En la actualidad existe un incremento de las perso-
nas que asumen en sus domicilios el cuidado de fami-
liares o de personas mayores con problemas crénicos de
salud, debido particularmente al impacto de cambios
en la estructura demogrdfica que han experimentado
paises como el nuestro, arrastrando un incremento no-
table del ndmero de personas ancianas (1-3).

Los beneficiarios de estos cuidados, enfermos con
problemas crénicos de salud, discapacitados y personas
dependientes por otros motivos, necesitan un cuidado
permanente y éste es asumido principalmente por un fa-
miliar, dado que la familia, concebida sobre todo como
el grupo de pertenencia con el que se convive, tiene un
papel decisivo en el autocuidado, y frecuentemente es-
te cuidador principal suele ser mujer e hija (1, 4, 5).

La prestacién de cuidados a personas dependientes
por parte de familiares, amigos u otras personas basada
en la prictica diaria, sin estar apoyada por una base de
conocimiento formal y sin recibir retribucién econé-
mica por la ayuda que ofrecen, se enmarca en el llama-
do sistema de cuidados informales. Este término de “cui-
dador-proveedor de apoyo y cuidado” emerge en los
afios 80 y actualmente constituye el soporte fundamental
del sistema de cuidados a este grupo de personas de-
pendientes (1, 2).

Sin embargo, se han expresado preocupaciones
basadas, por ejemplo, en las tendencias demogrifi-
cas y culturales, el crecimiento del divorcio o la cre-
ciente participacién de las mujeres en el mercado la-
boral, sobre cudl serd la disponibilidad futura de quie-
nes tradicionalmente han asumido el papel de cui-

dadora (4, 5).
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Por ello, familias de clase media-alta contratan a perso-
nas con bajas remuneraciones econdmicas para descargar
asf en gran parte a la familia, dado que los servicios socia-
les ofrecidos desde asociaciones, organismos oficiales, tele-
asistencia, etc., en muchas ocasiones resultan insuficientes
(3). Asi pues, tltimamente podemos comprobar cémo per-
sonas inmigrantes ocupan el papel de cuidadores.

Los servicios sanitarios han reorientado sus estrategias
de intervencion hacia una especial interrelacion con este
colectivo tan necesario para la organizacién sanitaria como
para la sociedad en general. Existe el deseo de apoyar el sis-
tema informal y también miedo a sustituirlo. Hay una ma-
yor sensibilidad hacia las cargas de los cuidadores, pero una
ansiedad a cualquier reconocimiento amplio. El centro del
problema estd en el estatus ambiguo e incierto de los cui-
dadores dentro del sistema de atencién social (2, 6).

Las principales cuestiones a debate sobre este tipo
de estrategias plantean en la actualidad su fomento, da-
do que se produce una descarga importante del sistema
sanitario publico, a beneficio del mismo, aunque sin va-
lorar en su justa medida las numerosas repercusiones
que ello conlleva en este grupo de personas que dan con-
tinuidad en los cuidados y de una manera casi perma-
nente a un considerable niimero de individuos (6).

Por eso, desde nuestro punto de vista profesional y
desde nuestra perspectiva de cuidadores formales, pa-
rece necesario considerar que no sélo necesitan cuida-
dos los propios pacientes afectos de enfermedad, sino
que se hace obligatorio cuidar también a aquellos indi-
viduos normalmente familiares, facilitadores de dicha
prestacién de cuidados, dadas las consecuencias que por
el desempefio de esta labor alteran y afectan su vida tan-
to a nivel fisico, psicoldgico como social (7, 8).

La observacién cotidiana de estas situaciones familia-
res sobre todo ha permitido orientar y establecer redes de
relacién entre los dos sistemas formal e informal de cui-
dados; hemos pretendido el abordaje de estos cuidadores,
partiendo de la sugerencia de considerarlos como co-clien-
tes (1, 2), al tratarlos como co-participes de la experien-
cia que padece la persona cliente o afectada del proceso
de enfermedad, pretendiendo implementar intervencio-
nes que ayuden a aliviar la presién del cuidador (9).

La disponibilidad de estos cuidadores, junto a otros
factores relacionados con las condiciones en las que se

cuida, asf como el impacto que cuidar tiene sobre la vi-
da del cuidador principal, comportan una gran influen-
cia sobre la capacidad de los cuidadores para afrontar los
cuidados y la decisién de continuar asistiendo a personas
tan dependientes (9, 10). La relacién de los mismos se
deteriora con el paso del tiempo por agotamiento de los
cuidadores, y sobre todo si el paciente no colabora (9).

Este trabajo explora algunas de las tensiones en tor-
no a esta incertidumbre y las relaciona con cuestiones
de investigacién y andlisis.

Pretende medir la experiencia que estdn viviendo pro-
veedor y receptor de cuidados en el 4mbito domicilia-
rio, teniendo muy en cuenta que otros compaferos lo
estdn también investigando dentro del 4émbito hospita-
lario y, ademds, sin olvidarnos de que estas personas de-
pendientes son susceptibles de institucionalizacién.

Por lo tanto, como objetivos pretendemos, por una
parte, determinar cudl es la percepcién de este tipo de
cuidador respecto a sus relaciones con los profesionales
sanitarios, motivaciones, problemdtica familiar y, por
otra, identificar posibles repercusiones tanto fisicas co-
mo psiquicas en la persona cuidadora. Y, por supuesto,
tenemos interés en fomentar y cultivar el espiritu in-
vestigador del profesional de enfermeria.

METODOLOGIA

Utilizamos una metodologfa cualitativa basada en una
entrevista en profundidad con observacién participante, ya
que se realiza en el propio domicilio donde se prestan los
cuidados informales. Solicitada autorizacién para la graba-
cién de la entrevista y habiéndola desarrollado durante 60
minutos, se procedid a su transcripcion y posterior andlisis.

A continuacién presentamos la entrevista en pro-

fundidad referida.

Entrevista a cuidadora.
Transcripcién

Seccion 1
A. Caracteristicas socio-demogrdficas
Sexo: mujer.
Fecha de nacimiento: 26/6/1956.
Estado civil: casada.
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Edad: 45 afos.

Lugar de nacimienro: Granada (hospital militar).

Niimero de miembros co-residentes: 5.

Lugar de residencia: Granada.

Nivel de estudios alcanzado: primaria, 6° curso.

Situacion laboral: activa; cuidadora de anciana desde
hace 1 afo.

Ingresos mensuales aproximados: 721 euros/mes.

B. Familia de origen

Niimero de hermanos: 2 (un hermano y una hermana).

Lugar que ocupa: primera.

Edad del padye: fallecié en 1977.

Profesion del padpe: trabajaba en la fdbrica de pélvo-
ra de El Fargue.

Edad de la madye: 78.

Profesion de la madye: limpiadora.

Episodios traumdticos en la historia de la familia de ori-
gen: enfermedad genética que sélo afectaba a las nifas,
en articulacién coxofemoral. Debido al trabajo de su
madre, ella a la edad de 10 afios tenfa que cuidar a sus
hermanos y hacer todo tipo de tareas domésticas, ade-
mds de ir al colegio.

C. Familia formada

Niimero de hijos: 2 (un hijo de 23 afios y una hija de
19). El hijo, ademds de padecer de epilepsia, es dismi-
nuido psiquico por sufrimiento fetal en el parto.

Profesion del marido: confitero (problema de alcoho-
lismo).

Situacion laboral de la pareja: activos.

Seccién 2. Historia personal como cuidadora
familiar

P: Cdmo empezd a hacerse cargo de su madye?

R: La vefa muy triste después de la muerte de mi pa-
dre y sélo querfa estar conmigo; estaba acostumbrada a
que mi padre se encargara de todos los papeleos, de los
médicos y de todo, asi que cuando €| fallecié se encon-
traba indefensa. Ademds, como me di cuenta de que
mis otros hermanos no querfan hacerse cargo de ella, le
dije que se viniera con nosotros, ya que yo vivia en un
piso alquilado. Hasta que un dia le comenté que, en vez

de pagar yo un alquiler y su casa estar vacia, serfa me-
jor mudarnos aqui. Nos vinimos aqui; entonces ella to-
davia no estaba enferma, sélo sufrfa la tristeza y la de-
presién por la muerte de mi padre; después nacié mi
nifo, que fue un momento terrible, porque estuve a
punto de morir y el nifio nacié con sufrimiento fetal.
Me inyectaron suero, me hicieron transfusiones de san-
gre y estuve mds muerta que viva. Pasé un mes en el hos-
pital; ella me ayudaba y se sentfa mejor por hacerlo. Pe-
ro no habfan pasado ni dos afios y empezé con la ca-
dera; cuando ya no lo podia soportar, tuvieron que ope-
rarla. Me fui con ella al hospital, porque también sufrié
encharcamiento en los pulmones; después, me la traje
aquf; tenfa que limpiarle los orines y todo, ya que no
podia moverse ni siquiera con andador.

Al ano o asi empez6 a mejorar; yo la obligaba a an-
dar, pero a los dos afios se golpeé con un caldero en la
pierna y se le abrié una dlcera; entonces empecé a cu-
rarla. Asf llevamos dos afios cuidéndola.

P: Cudndo le salid esa primera iilcera, ;qué hizo usted:
acudid al médico, se puso en contacto con la enfermera...?

R: No, se la curaba con agua y jabén y luego le po-
nfa mercromina, hasta que le mejoraba. Pero en el ve-
rano le volvia a empeorar, la volvia a curar y asi pasa-
ron dos afios hasta que la llevé al médico. El médico me
receté pomadas, pero cuando le salfa esa escamilla, esa
pupa que por dentro se la comfa y por fuera se vefa co-
mo una corteza, le echaba una pomada de los nifios y
esa costra se ablandaba; asi, con todo cuidado se la qui-
taba y la lavaba bien. De este modo la curaba.

P: Digame, ;qué motivaciones tenia usted para, ademds
de cuidar a sus hijos, levar su casa, etc., seguir prestando los
cuidados diarios a su madre y continuar hacia adelante?

R: Como siempre lo he hecho, pues, no sé... Creo
que nunca me he puesto a pensar en que no podia ha-
cerlo; lo he pasado muy mal curdndola, porque sabia
que le dolfa, era desagradable; pero lo hacifa por su bien.

P: o Alguna vez ha tenido que interrumpir los cuidados
a su madye por alguna circunstancia?

R: No. Nadie, a parte de las enfermeras, le ha toca-
do la pierna, solamente yo. No ha venido nadie a ha-
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cerse cargo de ella. Es mds, algunos dias (que se pueden
contar), cuando ella todavia podia moverse, iba a casa
de mi hermano a las doce de la mafiana y como mucho
a las seis de la tarde ya estaba aqui.

Seccién 3. Patrones de cuidados

P: ;Cudnto tiempo en total lleva prestando cuidados a su
madye?

R: Desde que murié mi padre, hace 24 afios, no me
he separado de ella. No he hecho nunca ni un vigjico ni
me he ido de fin de semana, nada. Por eso digo que el dia
que... que me va a costar un #abajico y voy a pasarlo fa-
tal; mira que he estado agotada y con mi hijo en el hos-
pital, porque sufre crisis de epilepsia, pero nunca he de-
jado de atenderla.

P: ;Ha tenido problemas a nivel familiar como conse-
cuencia de estos cuidados que presta a su madre?

R: Nunca he sabido si el problema que mi marido tie-
ne con la bebida es consecuencia de eso o no, pero he-
mos pasado rachas muy malas, tanto yo como los nifios...

El nunca me ha reprochado que estemos con mi ma-
dre, y si alguien me ha tenido que echar una mano, ¢l
lo ha hecho, siempre ha estado con mi madre. La ha
respetado, nunca me ha dado ni un beso delante de ella
y la quiere, porque cuando alguna vez no ha estado en
casa, la ha echado de menos y ha preguntado por ella.

Mis tarde se quedd sin trabajo de la noche a la mafia-
na; habia estado trabajando 13 afios y estuvo 20 meses sin
trabajo. Lo pasé mal porque mi madre tiene mucho genio
y estd un poquillo caprichosa, ya que estd acostumbrada a
que antes de pedir las cosas yo ya las he hecho... Eso me
agobia, pero no por cansancio. A veces me siento agotada
porque quiere que se hagan las cosas cuando ella dice.

He tenido que pasar noches sentada en un sillén a
su cuidado y como consecuencia de moverla también
he tenido problemas de espalda.

P: Abora nos vamos a centrar en la actualidad...
Digame qué cuidados presta en este momento a su madre.

R: Le curo todos los dias una tlcera bastante gran-
de en la pierna, y otras que tiene alrededor que se vuel-
ven a abrir continuamente.

P: ;Cdmo se la cura?

R: Como me han explicado las enfermeras: se la me-
to en agua templada con dos cucharadas de sal duran-
te veinte minutos y luego la froto con jabén y la dejo
secar a su amor; le aplico crema hidratante en la zona
de alrededor y en la herida le pongo los parches; final-
mente, la vendo con gasas. Ahora, con los parches, la
cura no es diaria, pero antes s.

P: :Se siente recompensada por lo que estd haciendo?

R: Si, pienso en lo que estoy haciendo y me en-
cuentro bien haciéndolo; lo primero es su pierna, te-
nerla limpia y que no le falte nada. La lavo, le cor-
to las ufias, la peino, le pongo los rulos... todas sus
cosas.

P: ;Qué enfermedades padece su madre?

R: Tiene arterioesclerosis, hipertensién y hace tres
afios sufrié una embolia, que le afect el lado izquier-
do. Recuerdo que yo le estaba hablando y me asusté
porque volvié la cabeza, no me podia hablar y tenia la
boca torcida... Llamamos al médico y se la llevaron al
hospital; por aquella época tenia que darle de comer, se
le cafa la baba, no retenfa la comida en la boca, no sa-
bia lo que me decfa ni tenia fuerza en la mano, no po-
dia andar... Lo pasé fatal.

Asi estuvo seis o siete meses, hasta que se recuperd
un poco, pero todavia hoy muchas veces no habla bien;
los demds no la entienden, pero yo si. Desde entonces
tiene mal la pierna, porque no posee fuerza suficiente
para levantarla. Quizd, si hubiera hecho rehabilitacién
o algo... Pero es una mujer que no pone nada de su par-
te; yo siempre le estoy diciendo: “Vamos, anda”, “Ven-
ga, vamos a andar”, pero me responde que no puede y
que le duele. Tampoco puedo obligarla mds de lo que
ya lo hago.

Muchas veces hago que suba esas escaleras tan
empinadas, empujdndola por detrds, mientras ella
se sujeta a la barandilla, y poco a poco consigo que
suba. Lo he hecho cinco o seis veces para tener la
satisfaccién de verla asomada al balcén, que le dé
un poco el sol y vea la calle; si algtin dia nos cae-
mos las dos rodando por las escaleras, pues mala
suerte (Risas).
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149 Seccién 4. Sentido de los cuidados

P: Cuando ha tenido problemas con una herida que se
infecta o que usted ve que no va todo lo bien que debiera ir, ;con
quién se pone en contacto del personal del centro de salud?

R: Primero voy a ver al médico y luego a las enfer-
meras, para ver cémo lo tiene. Ellas me dicen cémo ten-
go que seguir curdndola o si tengo que cambiar algo y
todas esas cosas.

Antes, cuando podfa llevarla, la curaban las enfer-
meras, pero desde que sufrié la embolia la curo siem-
pre yo. Como el médico sabia que la cuidaba bien, la
dejé en mis manos. Aunque la enfermera viene a veces,
la cura conmigo, me dice qué le tengo que poner y me
prepara las recetas para que no me falte de nada.

P: Entonces, recurre a enfermeria o al médico solo para
cosas muy puntuales... Si no es asi...

R: No, yo no la llevo a no ser que sea muy preciso.
No me gusta llevarla a cada instante al médico.

Un dfa me costé mucho trabajo llevarla a la consul-
ta, porque no podia andar y al entrar se puso muy ner-
viosa; se quedd en la puerta sin querer ir para atrds ni
para adelante, mientras la gente esperaba en la puerta;
hasta que una seforita acercd la silla de ruedas, la sen-
tamos, la vio el médico y me la traje a casa. Pero cuan-
do hace falta, ellos vienen a casa.

P. Se siente recompensada morvalmente por todo lo que
estd haciendo por ella?

R: Si, me siento muy bien por hacer lo que estoy ha-
ciendo.

P: Y con el vesto de su familia, hermanos, etc., ;ha teni-
do algiin tipo de problema como consecuencia de estar wusted
cuiddndola?

R: No, lo tinico que ellos dijeron fue que, como me
vine aqui, a la casa de ella, tenfa derecho a todo, que
por lo que habia vivido eso era lo que tenfa que pagar.

P: Entonces, respecto a la situacion actual con la familia,
cestd usted mds tranquila?

R: No, ellos no vienen nunca aqui. Mi hermana se
quedé disgustada por la casa; la parte de abajo es mia,

pero ésta de arriba era de mi hermana, porque mi padre
muri6 sin dejar testamento y tuvimos que dividirla en-
tre los tres; sin embargo, ella renuncié a su parte para
ddrnosla a nosotros y ahora ha querido que mi madre le
diera su parte... Pero mi madre no tiene ninguna.

P: ;Por qué cree usted que ahora su hermana quiere su
parte?

R: Porque ahora estd mejor que antes. Tiene dos ca-
sas, dos buenos coches y lleva dos afios sin ver a mi ma-
dre. Es la tnica pena que tengo, no tengo otra, que mi
madre no la ve; ella me pregunta si la veo y tengo que
decirle que no, que no la he visto. En lo que puedo evi-
to el tema, para no entristecerla, porque puede volver a
caer enferma.

P: Y su hermano?

R: Mi hermano también me da mucha pena, por-
que le dio un infarto cuando tenfa 36 afos. Entonces
sufrimos mucho. Ya no trabaja, estd incapacitado. Fue
él el que le dijo a mi hermana lo de la casa. Yo no que-
rfa que mi madre se enterara por evitarle disgustos.

P: oEl viene a verla?

R: Viene, pero muy de vez en cuando. Igual que mi
cufiada; vivia aqui y, cuando yo tenfa que ir a algtin si-
tio, le decia que le echara un vistazo a mi madre, ya que
estuvo dos meses en cama y en el clinico mientras le cu-
raba la tlcera, porque acostada le curaba mejor; cuan-
do yo volvia le preguntaba a mi madre si habia ido al-
guien a verla y me decfa que no habia ido nadie. No te-
nfa nada mds que asomarse un poco para ver si necesi-
taba algo.

O sea, que por ese aspecto he sufrido mucho (Ze brotan
las ldgrimas). Por ese aspecto he sufrido mucho (Silencio).
Cuando me ha hecho falta alguien, me han dicho que no
rotundamente, porque eso es decirme rotundamente que
no. Esa es la pena que tengo, que mi hermana, ahora que
tiene que ayudar, no venga a hacerle nada. Un dia me dijo
mi madre: “He sofiado que la Loli venfa, que le daba un be-
so 'y que ella no querfa”. Cuando me encontré con ella y se
lo conté, me dijo: “Pues que hubiera visto lo que ha hecho
antes”. Por eso tengo una pena tan grande (Ldgrimas). Ten-
go una sensacién de que me ahogo y muchas veces no pue-
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do... Anoche mismo estaba durmiendo y de pronto me so-
bresalté porque parecfa que me estaba ahogando, pensé que
tenfa que salir a la calle o hacer algo. Me levanté, me tomé
un tranxilium y asf pude dormir... Es por eso, es mds por lo
de mi familia que por m{ misma. Sufro mucho por ella, por-
que no es feliz como podia serlo con todos sus hijos, por-
que, lo mismo que yo, podian venir ellos y entonces ella es-
tarfa mejor, y yo también.

P: Entonces, la iinica recompensa que usted tiene por estar
cuidando a su madye es...

R: El orgullo personal de estar haciéndolo bien con
ella, otra cosa no. Ya ves, eso me dijeron ayer: “Ya te de-
jard tu madre todo el dinero y todos los millones”, y res-
pondi: “Pues si, terreno para que corra, porque otra co-
sa no”. Porque ya te digo que esto es mio porque se lo
he comprado a mi hermano y ahora tengo que trabajar
para pagarlo, no es que nadie me haya regalado nada.
Yo no tengo mds que lo mio, ni por cuidarla ni por na-
da, sélo porque me lo estoy ganando.

P: 2Ella cobra alguna pension?

R: Cobra 60.000 pesetas de pensién de viudedad, o
sea, que si necesitara a una mujer cuiddndola, todos ten-
drfamos que aportar quince o veinte mil pesetas. Me
parece que lo estoy haciendo bien, porque a ellos tam-
bién les estoy ahorrando dinero, ya que yo no lo pue-
do pagar y prefiero quedarme y estar con ella. Una mu-
jer vendria para estar unas horas con ella, no las 24 ho-
ras del dia. Y si enferma del rifién o coge un resfriado
o fiebre... O como me ha pasado muchisimas veces, que
se ha levantado para ir al bafio y no le ha dado tiempo,
porque estaba mal del vientre, pues ha sido todo, cama,
suelo, zapatos... Vamos, hasta las puertas... Todo lo que
ha encontrado, porque ya se sabe que con una persona
mayor que no estd bien de las piernas, que no puede lle-
gar, pasa eso. Incluso le he puesto la heparina en la ba-
rriga, para evitar la flebitis cuando ha estado dos meses
en cama.

P: :Cdmo se ha visto usted evolucionar en el conocimien-
to de cuidados desde que empezd hasta ahora?

R: (Risas) Al principio lo hacfa con mucho miedo,
porque antes me daban mucho miedo las agujas y las

inyecciones. Pero nunca me ha dado asco ni nada pa-
recido. Poco a poco me he hecho una experta y ahora
incluso le quito la piel negra, que estd muerta, como lo
he visto hacer. He visto que las enfermeras lo hacen, me
he fijado y sé hacerlo. Ya soy una experta (Risas).

P: Y como lleva usted esa responsabilidad como cuida-
dora? ;Se reprocha a si misma haber hecho algo o no haber-
lo hecho?

R: §i, cuando veo que se ha puesto peor, pienso que
si hubiera hecho esto o lo otro... Me como mucho el
€OCoO, Si.

P: Abora cambiemos un poco de tema. ; Tiene tiempo libre
para usted? Y si lo tiene, ;en qué lo emplea?

R: La verdad es que no tengo mucho tiempo para
mi, por no decir ninguno. Lo dnico que hago para es-
capar de la rutina es limpiar y hacer cosas en la casa, no
hago otra cosa. No tengo tiempo para tener amigas ni
soy persona de irme a tomar nada por ahi; a veces mi
hija me propone ir a comprar algo y voy con ella. Pero
cuando estoy mucho tiempo fuera de casa enseguida
tengo ganas de volver.

P: Entonces usted no le da importancia al tiempo libre...
R: Lo cierto es que, como estoy acostumbrada a no
salir ni a irme de viaje, no lo echo de menos... Es la ver-

dad.

P: ;Nunca se les ha pasado por la cabeza a wsted o
alguien de su familia la posibilidad de ingresar a su madre
en una vesidencia?

R: Nunca, nunca, en la vida. Sé que con el cardcter
que tiene, si la hubiera llevado a una residencia, mi ma-
dre se hubiese muerto de la pena y la tristeza... Vaya,
que no hubiera vivido ni una semana.

P: »Qué opinidn tiene usted de estas instituciones, de las
residencias?

R: No me gustan. No llevarfa allf a mi madre. Com-
prendo que no todas son iguales, pero creo que alli las
personas mayores se tienen que sentir como si las hu-
bieran abandonado, como si ya no sirviesen. No, no me
gustan.
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P: ;Cuando cuida a su madre, piensa que alguno de sus
bijos el dia de mafiana lo hard con usted? ;Espera algo asi
de sus hijos?

R: Pues no, la verdad es que yo no espero nada. En
todo caso, de mi hijo; si alguien me tuviera que cuidar,
serfa él, que se siente muy apegado a mi. Pero cuando es-
toy cuidando a mi madre no pienso que luego mis hijos
lo vayan a hacer conmigo. Yo digo como mi padre, que
cuando me tenga que morir, que sea rdpido y ya estd.

P: Cree que hoy en dia hay muchas personas que pien-
san como wusted?

R: Casi nadie se quiere atar a esa obligacién hoy en
dia. La mayoria de la gente con la que hablo me pre-
gunta cémo puedo ocuparme de todo, trabajando fue-
ray con la carga familiar que tengo, no entienden que
no podria vivir de otra manera. Creo que la sociedad
en la que vivimos, por desgracia, piensa que lo que es-
toy haciendo no es normal, que lo normal seria haber-
la llevado a una residencia.

P: :Como define su manera de actuar con respecto al
Jamiliar que cuida?

R: Creo que es mi obligacién; para mi es como si
fuera otra hija, porque la cuido, la peino, la bafio y dis-
fruto con todo lo que hago.

P: ;Ha tenido algiin problema por parte de profesionales
0 asistencia para con su madre?

R: No, nunca, todo lo contrario, siempre que he ne-
cesitado cualquier cosa, no han puesto ningin proble-
ma para venir a ver a mi madre, ni con las recetas ni con
nada. Se han portado muy bien; y lo siguen haciendo
ahora.

Seccién 5. Repercusiones

P: A nivel familiar, me ha dicho que, aparte de sus her-
manos, no ha tenido otros...

R: Aparte de mis hermanos, el dnico problema que
tengo es el de mi marido, que no sé por qué bebe. Ten-
go que reconocer que, por cuidar a mi madre, perdi mu-
cha intimidad, ya que siempre la ha respetado mucho
y delante de ella jamds me ha dado ni un beso ni me ha

hecho una caricia. Pero no sé qué es lo que le ha hecho
caer en el alcohol.

P: ;Ha influido en su cardcter o en su velacion con los
demds la circunstancia de estar cuidando a su madye?

R: Como le he dicho, no he tenido tiempo de tener
amistades ni de salir o entrar, pero tengo un cardcter
alegre y s6lo algunas veces me siento mal, porque no
puedo dormir o estoy mds nerviosa; pero, en general,
no he tenido depresiones ni nada parecido.

P: :Ha tenido molestias [isicas como consecuencia de
mover a Su ﬁZﬂﬂ’V@?

R: Si, me suele doler mucho la espalda, pero creo
que es por tanto trabajar y porque ya no soy una chi-
quilla; sin embargo, gracias a Dios, tengo buena salud,
nunca me han operado de nada y, si he estado enferma,
me he arreglado, pues no puedo parar.

Seccién 6. Cuidadora de una enferma
de Alzheimer

P: Usted me ha dicho que trabaja cuidando a otra seiio-
ra. ¢ Cdmo inicid ese trabajo?

R: Si, trabajo cuidando a una sefiora que padece Alz-
heimer desde hace algtin tiempo. La conocfa de antes y
un dfa que fui a visitarla me preguntd si conocia a al-
guien de confianza para que fuera a limpiar y a estar
con ella; le contesté que no me arriesgaba a recomen-
darle a nadie de confianza, pero que, si ella queria, yo
misma podria ir a limpiar y a estar con ella. Asf fue co-
mo empecé a trabajar con ella.

P: Cuando ella habld con usted, ya estaba enferma?

R: Tenfa algunos sintomas, pero ni mucho menos es-
taba como ahora. Ahora hay que darle de comer, ayu-
darla a andar y asearla, porque ya no controla ni la ori-
na, y hay que tener mucho cuidado porque a veces se le-
vanta del sillén, se va a la cocina y coge cuchillos o, si hay
alguna comida puesta, se puede quemar. Como tenfa ex-
periencia con mi madre, no me resulté dificil ponerme
a cuidarla. S¢é que muchos dias casi no me da tiempo a
limpiar a fondo, pero prefiero estar a su cuidado, porque
las cosas las puedo hacer otro dfa. Ella es lo principal.
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P: ;Esta sefora trabajaba antes, tiene hijos?
R: Si, es farmacéutica y tiene un hijo.

P: El hijo tiene buena relacion con su madre?
R: Si, viene a verla de vez en cuando y es carifioso
con ella.

P: Digame como leva a cabo esta labor y si alguna vez
ba sufrido algin incidente como consecuencia de la enferme-
dad que padece esta seiiora.

R: La aprecio mucho y me gusta cuidarla, aunque en
ocasiones se pone un poco violenta con la otra chica que
se turna conmigo, porque a veces no reconoce a las per-
sonas, le pega y le dice palabrotas. Y eso que esta sefiora
jamds habia dicho una mala palabra, pero la enfermedad
provoca que haga esas cosas. A mi no me da asco ni na-
da, le quito la dentadura y se la lavo, le limpio la boca de
comida, la ropa y, algunas veces, cuando la he llevado al
bafo para hacer sus necesidades, se ha manchado la ma-
no en un descuido mio y la ha restregado por las pare-
des, pero no me enfado, sélo le hablo con carifio, la lim-
pio, le lavo su ropa, la cambio y, ya digo, si no me da
tiempo a limpiar un dfa la casa mds a fondo, lo hago otro.
Lo principal es estar muy pendiente de ella.

P: o Alguna vez ha llegado a pasar miedo por algo que le
haya hecho? Si ha ocurrido, ;como ha reaccionado usted?

R: Es muy raro que a mi me haga algo, pues me res-
peta y me quiere; pero un dia se puso algo agresiva y qui-
so tirar el plato de comida al suelo e intent6 pegarme. Le
hablé muy seria y le dije que eso no se hacfa y por ahora
no ha vuelto a hacerme nada raro. Estoy tranquila por-
que creo que sé manejarla bien y no he pasado miedo
nunca. Lo que sf me preocupa es cuando quiere coger co-
sas calientes de la cocina, porque se puede quemar; pro-
curo guardar cuchillos, tijeras y otros objetos peligrosos
en sitios donde no puede alcanzarlos, pero no por lo que
a mi me pueda hacer, sino porque no se lesione ella.

Seccién 7. Despedida
Me ha encantado hablar con usted y ver cémo una

persona que no es profesional puede hacer de cuidado-
ray, ademds, tan bien como usted lo hace.

Le agradezco mucho que me haya recibido en su ca-
sa. Espero no haberle ocasionado muchas molestias.
Gracias.

RESULTADOS

Derivado del andlisis de dicha entrevista, conside-

ramos oportuno destacar lo siguiente:
- El entorno familiar es responsable directo de la impli-
cacién en los cuidados hija-madre que llevan a la en-
trevistada a asumir su rol casi de una forma natural.
Se ha detectado un adecuado desarrollo de las capaci-
dades en el arte de cuidar por parte del familiar-hija,
manifestado por los numerosos comentarios que im-
plican adiestramiento, educacién sanitaria previa y
buen nivel de ejecucién.
Existe evidencia de repercusiones fisicas, a partir de
manifestaciones de dolor, asi como psiquicas, a través
de comentarios de agotamiento y sufrimiento alrede-
dor de su vida familiar.
Se observa capacidad de resolucién de cuidadora an-
te situaciones imprevistas, como los cuidados post-ic-
tus, la evolucién de las dlceras y los acontecimientos
derivados de la problemdtica familiar.
La percepcidén de la accesibilidad al sistema sanitario
es positiva, destacando la importancia de la educacién
sanitaria por parte del personal de enfermeria y pro-
fesional médico; la percepcidn hacia las instituciones
sociales es menos favorable.
Se ha puesto de manifiesto una minima interaccién so-
cial de la cuidadora, expresada por la falta de tiempo,
derivada de la enorme implicacién en la aplicacién de
los cuidados generales y los compromisos familiares.
Las necesidades econémicas de la persona cuidadora
informal le hacen trasladar su oferta de cuidados a
otras personas.
- Adecuacién de cuidados a situaciones laborales ajenas,

que ofrecen un entorno de interacciones entre el mun-

do de la cuidadora informal y cuasi-formal.

l

1

DISCUSION

Este manuscrito presenta por una parte un estudio
con metodologfa cualitativa y por otra una invitacién
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153 al profesional de enfermeria a continuar investigando

problemas relacionados con la salud, dado que cual-
quiera que escojamos serd fuente enriquecedora de co-
nocimientos tanto para quien investiga como para aquel
otro profesional que recibe tan digna informacién.

Surge, pues, el énfasis de la investigacién en el 4mbi-
to del apoyo social para planificar e implementar estra-
tegias de intervencién efectivas (11); son formas de vida
que despiertan nuestro interés como observadores, a las
que podemos dar respuesta de colaboracién y apoyo pro-
fesional para minimizar el impacto que dichas experien-
cias provocan-causan a los individuos cuidadores (9). Es
muy importante cultivar este espiritu investigador.

Por ello, como profesionales nos resulta adecuado
conocer el manejo de las técnicas que nos permitan iden-
tificar, descubrir, determinar, detectar... De ahi que es-
te tipo de técnicas cualitativas nos ayude a descubrir c6-
mo personas sin formacién especifica llegan a impli-
carse en los cuidados a personas dependientes; a obte-
ner informacién acerca de las razones por las que un
participante “se agota”; a detectar amenazas de la auto-
estima del cuidador (11), etc.

Se ha puesto de manifiesto que no existe un papel
secundario en la atencién domiciliaria para el cuidador
principal, quien con frecuencia, como en nuestro caso,
es mujer e hija de la persona dependiente.

La crudeza de las manifestaciones y comentarios de
la cuidadora entrevistada invitan por si mismas a ga-
rantizar un nivel de salud aceptable para la misma, a
través de nuestro compromiso como profesionales-sa-
nitarios proveedores de cuidados. En el nivel de Aten-
cién Primaria las intervenciones de enfermerfa estdn in-
cluyendo un test-evaluacion para determinar el nivel de
sobrecarga del cuidador informal y asi obtener infor-
macidn sobre las repercusiones derivadas de la préctica
diaria de estos cuidados (1, 9), coincidiendo con las ma-
nifestaciones de dolor, agotamiento y sufrimiento alre-
dedor de su vida familiar expresadas en la entrevista.

De esta forma, se estd percibiendo al cuidador co-
mo co-cliente del sistema formal, mientras anterior-
mente ocupaba un papel “invisible” para los servicios
oficiales de prestacién de cuidados (2). Por lo tanto, han
dejado de ser un mero recurso de las enfermeras para
asegurar la atencién de los enfermos en sus domicilios.

Asi pues, las intervenciones enfermeras abarcan ayu-
das al paciente/cliente, al cuidador/co-cliente y a su uni-
dad familiar, permitiendo mejoras en la vida social y la-
boral de nuestros co-clientes que hacen extensibles re-
percusiones positivas en nuestra comunidad (8, 12, 13).
En el caso analizado la cuidadora presentaba una mini-
ma interaccién social derivada principalmente de su im-
plicacién en los cuidados y quehaceres domiciliarios.

Por otra parte, en ocasiones y por necesidades eco-
némicas, tal y como ha manifestado con firmeza nues-
tra entrevistada, los cuidadores informales han de tras-
ladar su oferta de cuidados a otras personas y, aunque
ésta no sea especializada, si conlleva cierto grado de ca-
pacitacién en habilidades técnicas, aprendidas en cier-
to modo del contacto con el sistema formal de cuida-
dos, o sea, del contacto con los profesionales de dicho
sistema (8, 12). En estas circunstancias, el profesional
de enfermeria estd muy implicado, porque potencia una
interactuacién dindmica, marcada por la cooperacién y
la capacitacién. Este enfoque dicotémico entre lo in-
formal y lo cuasi-formal ofrece un tema de larga discu-
sién, sobre todo al percibir que puede o existe una con-
tinuidad palpable entre ambos fenémenos (2).

Actualmente, teniendo en cuenta una visién multi-
cultural por los cambios demogrificos en cuanto a per-
sonas de diferentes culturas con las que convivimos, se
observa al realizar visitas domiciliarias que un nutrido
ndmero de cuidadores estd constituido por personas
“cercanas” a nuestra cultura, como son inmigrantes suda-
mericanos y marroquies, lo que hay que tener en cuen-
ta a la hora de evaluar el grado de autocuidado de la fa-
milia, respetando el bagaje cultural de salud que tienen
las personas y comunidades (1, 10, 13, 14).

También parece indicado comentar que en comu-
nidades como Andalucia, a través de las Consejerfas de
Asuntos Sociales y de Salud, se estd promocionando el
apoyo a las familias con personas mayores y con disca-
pacidad mediante el desarrollo de programas de “Res-
piro Familiar” y “Estancia Diurna”, permitiendo que
estas personas dependientes reciban cuidados y aten-
cién integral en centros residenciales o unidades espe-
cificas del sistema formal de cuidados (15-17); pero una
vez mds, se ponen de manifiesto las insuficiencias de es-
te tipo de medidas para dar cobertura total a todos los
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potenciales demandantes; de igual modo, se ha puesto

en marcha el plan integral de Alzheimer (17).

Por lo tanto, es fundamental que el sistema formal
se muestre sensible a la carga de los cuidadores, les dé
soporte y los incluya como una parte activa en las de-
cisiones (2, 18).

Para finalizar, queremos manifestar las siguientes re-
comendaciones:

- Es fundamental promocionar una adecuada educa-
cién sanitaria para garantizar el buen desarrollo de ha-
bilidades y capacitacién en el arte de cuidar por par-
te de la persona cuidadora.

- Los profesionales sanitarios hemos de ayudar a mini-
mizar las repercusiones tanto fisicas como psiquicas
que aparecen en la persona cuidadora.

- El personal de enfermeria es un gran facilitador de los
mecanismos de accesibilidad al sistema sanitario, ca-

paz de garantizar al cuidador apoyo ante cualquier de-
manda de cuidados o de soporte burocrético.
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