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Introduccidn. El cuidado informal es el que

prestan a personas dependientes familiares,
amigos u otros que no reciben remuneraciéon

por la ayuda que ofrecen.
Objetivo. Averiguar las actitudes que las

enfermeras de atencién primaria de Albacete

tienen hacia los cuidadores familiares.

Disefio. Investigacién cualitativa con grupos

de discusién.

Emplazamiento. Marco de atencién primaria
de Albacete: 5 centros de salud (2 rurales y

3 urbanos).
Participantes. Enfermeras/os que siguen

programa de visita domiciliaria en atencién
primaria, con diferentes afios de experiencia

y formacién, procedentes tanto del medio
rural como urbano. Criterio de exclusién:
enfermeras/os en puestos de direccién y
gestién en el momento de la captacién.

Fueron captados por enfermeras de atencién
primaria seguin los perfiles requeridos de los

participantes.
Método. La informacion se recogié del
discurso de los grupos, que se grabé y

posteriormente se transcribié para su andlisis.
Resultados y conclusiones. Los participantes

en los 2 grupos de discusion tienen las

siguientes caracteristicas: 3 son varones y 8
mujeres; 5 de ellos pertenecen a centros de
salud rurales y 6 a centros urbanos; 3 tienen

una experiencia menor de 2 afios en el
programa de visita domiciliaria y 8 tienen
mis de 5 afios de experiencia en él; 5

finalizaron sus estudios de enfermeria antes

de 1990 y 6, después de 1990.

En los discursos se puso en evidencia que la

amplia experiencia de las enfermeras de

atencién primaria las hace conscientes de la

situacién de salud y calidad de vida de los
cuidadores informales, asi como de su

soledad y los conflictos interpersonales que

surgen en las familias cuando aparece una
situacién de dependencia.

Las enfermeras tienen asumida su funcién
educativa con los cuidadores a pesar de las
limitaciones. Predomina la visién de que la
responsabilidad del cuidado de la persona

dependiente es de la familia, y se aprecia una

preocupacién por la falta de recursos y de

apoyos. Tienen una visién del cuidador como
recurso y apenas le reconocen como paciente.

Palabras clave: Cuidado informal.
Representaciones sociales. Enfermeria

domiciliaria. Interaccion entre enfermera y

familia. Enfermeria y cuidadores/as
familiares.
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INTERACTION OF NURSES AND
WOMEN CARING INFORMALLY FOR
DEPENDENT PERSONS

Objective. To find the attitudes that primary
care nurses in Albacete have towards family
carers.

Design. Qualitative research using discussion
groups.

Setting. Primary care in Albacete: 5 health
centres, 2 rural and 3 urban.

Participants. Nurses following a primary care
home visit programme, of both sexes, differing
experience and training, and coming from
both rural and urban areas took part.
Exclusion criterion: nurses in management
and administrative posts at time of
recruitment. They were recruited by primary
care nurses in line with the profiles of
participants required.

Method. Information was collected through
discussion in the groups, which was recorded
and later transcribed for analysis.

Results and conclusions. Those taking part in
the 2 discussion groups had the following
characteristics: 3 men and 8 women. 5 of
them were from rural health centres (HC)
and 6 from urban HC; 3 had under 2 years
experience in the Home Visit Programme
(HVP) and 8 had over 5 years experience in
it; 5 completed their nursing studies before
1990, and 6 afterwards. In the chats it was
clear that the broad experience of PC nurses
made them aware of the health situation and
quality of life of informal carers, of the
loneliness of these and the inter-personal
conflicts that occur in families when a
situation of dependency arises. Nurses had
their educational function towards the carers
assumed despite the limitations. The view that
the responsibility for the care of the
dependent person is the family’s was
predominant, and a concern for lack of
resources and support was appreciated. Nurses
had a view of the carer as a resource and
barely perceived her as a patient.

Key words: Informal care. Social roles. Home
nursing. Nurse and family interaction.
Nursing and family carers.
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1 envejecimiento de las sociedades y la creciente

importancia de las enfermedades crénicas e
invalidantes plantean en la actualidad la necesidad de
abordar los problemas relacionados con el cuidado y la
atencién de las personas dependientes. Se define como
persona dependiente «aquella que por razones ligadas a la
falta o pérdida de capacidad fisica, psiquica o intelectual
tiene necesidad de una asistencia y/o ayuda importante
para la realizacién de las actividades de la vida diaria»?.
Estos cuidados se realizan en gran medida en el seno de
las familias>3 y, en menor medida, en la red de servicios
sociosanitarios.
El llamado «cuidado informal» es aquel que se presta a
personas dependientes por parte de familiares, amigos u
otros que no reciben remuneracién por la ayuda que
ofrecen. El cuidado informal se caracteriza porque
generalmente es gratuito, se realiza en el 4mbito privado
y nuestra sociedad lo asume como una extensién de las
tareas domésticas*. Estos rasgos, junto con el hecho de
que es una labor fundamentalmente realizada por
mujeres, repercuten en que sea una tarea invisible y poco
valorada en nuestra sociedad.
Las intervenciones sociosanitarias se dirigen tanto hacia
la persona dependiente como hacia su entorno. Por tanto,
un elemento fundamental es la labor de apoyo a la familia
y cuidadora principal, asi como el establecimiento de una
verdadera relacién de ayuda para la persona dependiente,
sin olvidar las propias necesidades de quien cuida (a
menudo un verdadero paciente oculto)’.
La atencién domiciliaria de enfermeria estd mas
arraigada en paises en los que existe la figura de
enfermera comunitaria o visitadora, cuyas tareas de
intervencién sanitaria con familias tienen una amplia
tradicién y probada eficacia. La Organizacién Mundial
de la Salud, a través de su estrategia Health 21, se
propone reforzar el papel de la enfermeria en las
familias®.
En el 4mbito anglosajén se han investigado en particular
las intervenciones de enfermeria con las personas que
cuidan’ y las relaciones establecidas entre ellas. Al
estudiar las diadas enfermera-cuidador/a se describieron
4 modelos segun los roles y la simetria de relacién entre
ambos sujetos. Estos modelos son: enfermera-ayudante,
trabajador-trabajador, directivo-trabajador y enfermera-
paciente. Sélo en el dltimo tipo de modelo la enfermera
ve al cuidador familiar como una persona necesitada de
sus cuidados y su atencién, aunque éste no era el modelo
mis frecuente en el estudio referido’.
La percepcién que las enfermeras de nuestro medio
tienen sobre las personas que cuidan a pacientes
confinados en su domicilio depende de factores
relacionados con su enfoque tedrico, su propia
experiencia tanto vital como profesional y su formacién.
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Todo ello constituye la actitud del colectivo de
enfermeria sobre las personas que proporcionan cuidados
a sus allegados dependientes e indudablemente orienta
los comportamientos.

La enfermera tiene ante si una tarea importante en la
atencion a las personas dependientes y sus cuidadoras.
Esto exige probablemente ciertos cambios y adaptaciones
en las formas de trabajo y en la formacién previa;
requiere movilizar recursos comunitarios y compartir el
saber profesional con quienes atienden en cada momento
a la persona dependiente.

El presente estudio se plante6 con los siguientes
objetivos:

— Objetivo general: averiguar las actitudes que las
enfermeras de atencién primaria (AP) que participan en
el programa de visita domiciliaria en Albacete y provincia
tienen hacia los cuidadores informales de personas
dependientes.

— Objetivos especificos: determinar las actitudes de estas
enfermeras hacia los cuidadores informales y los
elementos que las condicionan.

Diserio

Investigacién cualitativa con grupos de discusién. La técnica del
grupo de discusion nos parece la mds apropiada porque permite
crear una situacién en la que pueden captarse realidades con re-
levancia explicativas, es decir, puede trascender el significado y el
sentido que los hablantes atribuyen al objeto de estudio, ligado a
su experiencia vital y del que elaboran un discurso.

Suyetos de estudio y muestra

La poblacién de estudio estd formada por profesionales de enfer-
meria de AP que siguen el programa de visita domiciliaria y tie-
nen contacto con cuidadores/as familiares de personas depen-
dientes que son atendidas en su domicilio, en Albacete y
provincia.

Las caracteristicas de los participantes son las siguientes (tabla 1):
3 varones y 8 mujeres; 5 de ellos de centros de salud rurales y 6
de centros urbanos; 3 con experiencia menor de 2 afios en el pro-
grama de visita domiciliaria y 8 con mds de 5 afios de experien-
cia en €él; 5 finalizaron sus estudios de enfermeria antes de 1990
y 6 después de dicho afio. Se excluyé del estudio a enfermeras/os
en puestos de direccién y gestion en el momento de la captacién.
Los participantes fueron captados por enfermeras de AP, coordi-
nadoras de pricticas de los alumnos de enfermeria, que conocian
a personas con los perfiles requeridos y que se pusieron en con-
tacto con otros informantes clave.

Variables contempladas en la seleccion de los participantes

— Edad. Nos parece relevante, por ir ligada a la experiencia pro-
fesional.

— Experiencia en AP, porque de ello depende su experiencia en la
atencién domiciliaria.

— Sexo, del que depende un proceso de socializacién diferencia-
do respecto al cuidado de otros.
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TABLA perfil de los grupos 1y 2: «Enfermeras/os de atencion
primaria (AP) que siguen programa de visita domiciliaria»
Categorias 1 2 3 4 5 6 7
Sexo
Varon X X X
Mujer X X X X
Medio
Rural X X X
Urbano X X X X
Afios de experiencia en AP
Poca (< 2 afos) X X X
Mucha (> 5 afios) X X X
Afio de finalizacion de estudios
Antes de 1990 X X X X
Después de 1990 X X X

Criterios de inclusion: que trabajen en AP en el momento de la captacion y
sigan el programa de visita domiciliaria.

— Afio de finalizacién de los estudios, por haber seguido diferen-
tes planes de formacién.

Recogida de la informacion y trabajo de campo

Los grupos de discusion se efectuaron en los meses de abril y ma-
yo de 2002 en un aula de un centro sociocultural de Albacete ca-
pital. En el primer grupo participaron 5 personas y en el segun-
do, 6. Se procuré favorecer el acceso y la participacién en los
grupos escogiendo un horario apropiado y un lugar céntrico y co-
nocido.

La fuente de informacién basica es el discurso de los grupos res-
pecto a los objetivos del estudio. Para conseguir la produccién del
discurso de los grupos se siguié una técnica rigurosa en la selec-
cién y captacion de los participantes, y en la conduccién y dina-
mica del grupo con el propdsito de que se expresaran de manera
espontdnea: se les planted su participacién en un tema general de
atencién domiciliaria, se procuré que los participantes no se co-
nocieran entre si y se les pidié que se expresaran libremente, sin
interrumpir ni condicionar la orientacién y los temas de las dis-
cusiones.

En esta fase de recogida de informacién —mediante grabadora—
son importantes el papel del preceptor para guiar al grupo y el del
observador como captador de informacién no verbal. Se cité6 a los
participantes por la tarde, se realizaron 2 sesiones de unos 80-90
min, en 2 tardes diferentes, hasta agotar el discurso. No hubo
participacién de enfermeras del mismo centro de salud en ambos
grupos de discusion.

Andlisis del discurso

El anilisis de la informacién recogida ha seguido las pautas reco-
mendadas para la investigacién cualitativa’. Una vez realizados
los grupos, se transcribieron las grabaciones magnetofénicas, li-
teralmente, para trabajar con un texto. En el analisis se decons-
truye el discurso de los hablantes para construir el informe!? ela-
borado a partir de la extraccién de lo que los hablantes dicen y de
la interpretacién del investigador de qué significa lo que dicen y
qué sentido tiene en su contexto. Se seleccioné «lo dicho» por los
hablantes sobre los diversos aspectos en estudio.
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Las actitudes de las enfermeras y los enfermeros hacia las
cuidadoras/es familiares y su interaccién se aprecian en las
diversas actividades realizadas con ellos, en las relaciones
que mantienen y en los factores que influyen y condicio-
nan esta interaccién.

Actividades que realizan con los cuidadores principales

Se proporcionan formacién e informacién a la persona que
cuida. Son actividades importantes para las enfermeras, a
las que dedican tiempo y de las que se hace una valoracién
positiva de los resultados. Incluye conocimientos e infor-
macién sobre la enfermedad, higiene de una persona enca-
mada, cambios posturales, dieta adecuada a sus condicio-
nes, medidas preventivas y de seguridad, etc. («Yo procuro
siempre darle la mayor informacién posible al cuidador...
generalmente hago que esté a mi lado cuando estoy ha-
ciendo una cura, o cualquier otra cosa... por aprovechar
ese tiempo, porque normalmente vas muy justo de tiem-
po.» «Yo les insisto mucho, les doy muchos consejos.»)
Respecto a la comunicacién con los cuidadores, las enfer-
meras son conscientes de su importancia y de la necesidad
que aquéllos tienen de hablar, resolver sus dudas, ser escu-
chados. Asi, en el discurso de las enfermeras/os aparecen
sus competencias y actitudes para facilitar la comunica-
cién: disponibilidad, escucha, apoyo psicoldgico, ete. («Y
hablar con la gente, estar alli, dedicar un minuto... al en-
termo, si puede hablar... si puede comunicarse de alguna
manera ¥, sobre todo, al familiar, que es quien mds necesi-
ta esa comunicacién. Hablar lo que sea... si se habla de al-
go... en fin, préictico y util, pues mejor.»)

Relaciones entre enfermeras/os y cuidadoras/es

Las relaciones interpersonales entre el profesional de en-
termeria y los cuidadores se basan en una buena comuni-
cacién para permitir que el cuidador se sienta a gusto para
contar sus dudas y temores. («... tienes que decirle: “Aqui
estoy yo, si algo ocurre”. Cualquier duda, el teléfono, una
puerta abierta, ta le tienes que dejar una puerta abierta, o
dos, para lo que les pueda surgir.»)

Se implican con la familia que de verdad se quiere impli-
car y cuando el cuidado es de larga duracién las personas
se sinceran, cuentan sus problemas y se llegan a hacer
amistades. Hay que confiar mucho en los cuidadores. Los
factores que mds influyen en estas relaciones son: la dura-
cién y continuidad en los cuidados, la implicacién de la fa-
milia, la motivacién del cuidador y las diferencias entre
medio urbano y rural.

Las enfermeras y los enfermeros califican de buenas las re-
laciones, aunque también hay excepciones.

Captacion de las necesidades de las cuidadoras/es

Piensan que por su falta de formacién e informacién los
cuidadores/as son bastante dependientes de la enfermera y
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consideran que es necesario educar y formar sobre los cui-
dados biésicos de las personas dependientes. Informarlos y
formarlos corresponde al profesional de enfermeria, ya que
éste puede ser el eje central, que plantea las demandas y les
da guias.

Son también conscientes de la sobrecarga que supone
para la mayoria de los cuidadores/as la labor de cui-
dado y de la soledad a la que muchas veces se enfren-
tan. Tienen cierta sensibilidad para detectar los pro-
blemas de salud de la persona que cuida aunque, en
general, no la consideran «su paciente». Los consejos
sobre la salud del cuidador/a y la prevencién de pro-
blemas aparecen, aunque no de manera general, en el
discurso de enfermeria. («Cuando no quiere nadie
ayudar, no puedes hacer nada, ahi no puedes hacer
nada... y eso ya creo que no es problema de enferme-
ria.»)

Gestion de recursos y apoyos de otros profesionales

Se constata una carencia de recursos para la atencién a las
personas dependientes que repercute en las condiciones
del cuidado familiar y en las posibilidades del trabajo de
enfermeria. Para acceder a esos recursos y para paliar esa
escasez, las enfermeras/os intervienen de diversas formas
y en relacién con diversas instituciones y organizaciones.
Intentan organizar los pocos recursos disponibles y ex-
presan una queja porque esta falta limita su labor de apo-
yo a las cuidadoras/es. («Pero si que puedes, si td tienes
medios... si tuviéramos mds medios que ofrecer... por-
que td ves un familiar que estd cargado y si td puedes
ofrecer, por ejemplo, una persona que vaya y lo levante, o
la grda, o un medio para bafiarlo, o un medio para que no
se cargue, o una persona que se quede alli dos horas por
la tarde y td mientras te vas a hacer no sé qué... eso se
puede.»)

En general, las relaciones de enfermeras, médicos y traba-
jadores sociales respecto a la atencién a la dependencia se
califican de intensas y positivas, habiendo una buena coor-
dinacién y colaboracién entre ellos. («... nosotros igual,
nos implicdbamos todo el equipo con él, tanto médicos co-
mo enfermeras, como la residencia, de vez en cuando le ve-
nia alguien.»)

imitaciones de la enfermeria para cuidar a las familias
Limit de I dar a /
que cuidan

n importante condicionante es la propia consideracién
U tant d t 1 d
que tienen sobre a quién corresponde la atencién de una
persona dependiente. En general, predomina la visién de
que esta responsabilidad es de la familia, aunque hay re-
ferencias respecto a la crisis de la familia como sistema
de soporte y de apoyo. («Primero aceptar que hay unos
viejos y que hay que cuidarlos, porque cuando td aceptas
eso vas a aceptar todo lo demds y, en eso, la responsabi-
lidad principal no es del sistema sanitario, es de la fami-

)

lia. .. »)
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También hay quienes estiman que la responsabilidad es de
la familia y de todos los organismos. («Lo que yo preten-
dia decir es que el familiar es suyo, es tu paciente, de acuer-
do que tienes que ir y darle unos cuidados pero td no eres
la hermanita de la caridad... es su padre o su marido o su
hermano o su tio y td apoyas, pero lo gordo es de ellos,
desgraciadamente, es de ellos...»)

Quiza la limitacién mds importante que se desprende del
discurso es la falta de tiempo para dedicar un rato a con-
versar, escuchar, educar. Esta falta de tiempo tiene que
ver con las condiciones de trabajo (cargas, horario, fun-
ciones, etc.). («Normalmente hay una falta de tiempo, y
luego de medios [...] te mandan muchos cuidados en do-
micilio, llevas 15 o 20 domicilios y también consulta pro-
gramada y muchas mds cosas, y cuando no tienes tiem-
po... pues vas a hacer lo imprescindible. Porque si
tuvieras mds tiempo, seguramente los cuidados serian
mejores.»)

No se entiende que haya que incrementar la atencién do-
miciliaria sin medios adecuados.

Se reconoce una falta de formacién para realizar la labor de
apoyo al cuidador y la necesidad de formacién continuada.
«— Si, te tienes que reciclar dia a dia y es que si no... cada
vez cambian las cosas, son diferentes las formas de curar,
salen medicamentos nuevos, parches nuevos... Y ya no s6-
lo eso, sino la psicologia, saber atender al cuidador...

»— Cuidar a los cuidadores... todos tenemos una vaga idea,
pero no existe como tal concepto...

»— Cada vez lo que hacemos es cuidarlos mds, porque, co-
mo se nos caiga, se nos estropea todo, pero no sabemos, se
nos escapa.»

En algunos casos no se ve como propio el apoyo psicol6-
gico y se reclaman mds psic6logos. Aparece también la im-
potencia ante ciertas situaciones o preguntas de los usua-
rios y la carga emocional que esto acarrea para las
enfermeras.

Algunos criterios de trabajo: capacidades y virtudes

de la enférmeria comunitaria

Las enfermeras en su discurso reflejan algunas predisposi-
ciones (disponibilidad, continuidad, empatia, etc.), pautas
de trabajo (orientacién cientifica: preguntan, observan,
planifican, evaltan) y criterios de trabajo (visién holistica,
atencién integral, preocupacién por la educacién y orien-
tacién a la prevencién) que, sin duda, son un buen bagaje
para realizar eficazmente su labor con las personas depen-
dientes y sus cuidadoras familiares. (<A mi me ha pasa-
do... cuando es una problemidtica muy grande, que te vas
implicando cada vez un poquito mds, porque intentas ayu-
darle y yo [...] que cuando mis te implican, esos casos en
que ayudas mds [...] lo pasas mal.»)

Son ademds conscientes de la importancia del llamado
«cuidado informal» y de la creciente dimensién de la de-
pendencia y la atencién sociosanitaria, en la que los profe-
sionales de enfermeria estan cada vez mds implicados.
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Las aportaciones del presente trabajo sobre la interaccién
enfermeras-cuidadores familiares estdn limitadas porque el
punto de vista expuesto es el de una de las partes: el de los
profesionales de enfermeria sobre su visién, actitud y con-
ducta respecto a las personas que cuidan a sus parientes
dependientes. No obstante, la mayoria de los trabajos pu-
blicados en el 4mbito espafiol abordan el punto de vista de
los cuidadores, su situacién de salud y otras consecuencias
del cuidado. Son pocos los trabajos en que los sujetos de
estudio son las enfermeras (u otros profesionales) que in-
teracttian con ellos®711-14, y adn mds escasos los que abor-
dan la representacién sociall>* e interaccién entre profe-
sionales de la salud y familiares cuidadores.

La enfermeria de AP conoce y colabora estrechamente con
la persona cuidadora principal de una persona dependien-
te. En un estudio elaborado en la Universidad de Barcelo-
nallse refleja también un conocimiento importante de es-
ta figura por parte de las enfermeras de AP y algo menor
por parte de las del ambito hospitalario. Ademis, el cono-
cimiento de otros componentes de la familia, tareas fami-
liares, recursos de apoyo e impacto de la enfermedad en la
familia no es todo lo amplio que seria deseable de cara a
intervenciones de enfermeria con el cuidador y la familia.
Las actuaciones mds generalizadas de la enfermeria con el
cuidador son la informacién sobre la enfermedad y la edu-
cacién respecto a los cuidados del paciente (enfermo cré-
nico o persona dependiente) tal como se desprende de
nuestro estudio y otros trabajosll’lé. Estas intervenciones
se evaldan positivamente y constituyen un elemento clave
en programas integrales de apoyo a los cuidadores, ademads
de ser una de las demandas generalizadas desde la pers-
pectiva de los cuidadores familiares (mds informacién so-
bre la enfermedad y los cuidados)1/18,

La valoracién de la situacién inicial tanto de la persona
cuidadora principal como de la familia y de su red de apo-
yos y recursos es otra actuacién de las recomendadas!? en
patologias crénicas y cuidados al anciano?0. Se plantea la
necesidad de realizar un seguimiento de la cuidadora fa-
miliar y de la dindmica de la familia para poder detectar
sobrecarga en los cuidadores principales, o conflictos in-
terpersonales que puedan interferir en el bienestar familiar
y del paciente.

Otra actividad muy demandada y que aparece en nuestro
trabajo es el apoyo psicolégico a la persona que cuida, fa-
cilitando la comunicacién con ella, con actitud de escucha,
dedicdndole tiempo e imprimiendo motivacién, reconoci-
miento y atencién a su queja. Esta actividad se incluye tan-

*Dentro del marco teérico del constructivismo se sitia el con-
cepto de representacion social. Las representaciones sociales son
conocimientos pricticos y sociales que sirven para captar, inter-
pretar y reconstruir la realidad.
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Cuadro msnmen\T

La poblacién dependiente va en aumento en nuestro
p P

pais y requiere cuidados formales e informales de
salud.

Las personas dependientes cuidadas en su domicilio
por sus familiares necesitan atencién sociosanitaria,
destacando la atencién domiciliaria de enfermeria.

Los cuidadores sufren consecuencias en su salud y su
vida derivadas de los cuidados de larga duracién.

Las enfermeras detectan una falta de recursos para el
apoyo a las familias que cuidan a personas
dependientes.

La educacién sanitaria realizada por las enfermeras de
atencién primaria se considera elemento clave para
atender las demandas de los cuidadores informales.

Entre las enfermeras predomina la visién del cuidador
como recurso y no se le reconoce como sujeto de su
cuidado.

to en la atencién directa profesional-cuidador como en
programas educativos!? y de apoyo a cuidadores informa-
les!3.

El cuidado al cuidador (counselling en la bibliografia an-
glosajona) se realiza en la visita domiciliaria, o en la con-
sulta de enfermeria o mediante programas de apoyo a cui-
dadores que suelen confrontar grupos de autoayuda. Se
incluyen en estos programas estrategias de afrontamiento
del estrés, la sobrecarga y los conflictos, asi como la libre
expresién por parte del cuidador de sus necesidades y sus
temores. Se trata de hacer ver al cuidador/a que pensar en
si mismo es algo merecido y necesario tanto para su bie-
nestar como para el del pacienteB. A partir de este auto-
rreconocimiento de necesidades se podrd afrontar la im-
portancia de buscar momentos de respiro, negociar apoyos
o periodos de descanso como parte de la dindmica de cui-
dado de un familiar dependiente. Estos programas de apo-
yo integral a cuidadores son atn escasos en la experiencia
espafiola. Tanto el consejo asistido como los grupos de
apoyo ayudan a las familias y a los cuidadores principales a
desarrollar mejores mecanismos de afrontamiento espiri-
tuales, intelectuales y psicolégicos?021.

Facilitar el acceso a recursos para apoyar la labor de las cui-
dadoras familiares o mejorar el bienestar del paciente es
otra de las actividades realizadas por las enfermeras y otros
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profesionales. Mientras que para las enfermeras de nuestro
medio la preocupacién esencial es la escasez de estos re-
cursos (centros de dia, servicios de ayuda domiciliaria, es-
tancias temporales, etc.), en otros paises el problema es la
inexistencia de servicios de atencién a ancianos (por insu-
ficiencias del servicio puiblico de salud y servicios sociales,
caso de paises como Brasil)?? o bien se aboga por cambios
legislativos que faciliten estos servicios sin que necesaria-
mente haya que pagar por ellos20.

El estudio de las relaciones profesionales-cuidadoras fami-
liares se ha desarrollado tomando como marco de referen-
cia los 4 modelos elaborados por Twigg y Atkin para
conceptuar las relaciones entre trabajadores sociales y cui-
dadores familiares. A partir de éstos se han investigado las
relaciones entre los profesionales de la salud y los familia-
res®’. Esencialmente se trata de contemplar a los familia-
res que cuidan como un recurso que colabora en el cuida-
do de la persona dependiente y sobre el que se proyectan
relaciones de poder mds o menos preeminentes por parte
de los profesionales, o bien se le considera otro «paciente»
mids, objeto de la atencién y cuidado por parte del profe-
sional. Segin la visién que tenga el profesional, se estable-
cen unas pautas de actuacién, mds o menos directivas o co-
operativas, se proyectan expectativas y se genera una
dindmica de relacién m4s o menos satisfactoria.

En el caso de las relaciones enfermera-cuidador se han es-
tablecido 4 categorias a partir del andlisis de diadas’: en-
termera-ayudante, trabajador-trabajador, directivo-trabaja-
dor y enfermera-paciente. En los 3 primeros modelos se ve
ala persona cuidadora como un recurso para el cuidado del
paciente en el que la enfermera centra su atencién, y la en-
fermera desarrolla con la cuidadora unas relaciones mas di-
rectivas o de compaiierismo segin se espera de ella una
ayuda, una cooperacién o una persona que debe cumplir
pautas prescritas. El modelo predominante en el estudio
americano es aquel en que la enfermera cumple un rol di-
rectivo y el cuidador desarrolla unas tareas marcadas. Este
modelo es particularmente insatisfactorio para los cuida-
dores, pues supone una menor frecuencia de visitas domi-
ciliarias de la enfermera y una menor implicacién emocio-
nal de ésta. En el dltimo modelo (segundo en frecuencia en
el estudio americano citado), se ve a las personas cuidado-
ras como necesitadas de cuidado por derecho propio y las
actuaciones de enfermerfa para conseguirles recursos de
ayuda y servicios de respiro son mds frecuentes.

En nuestro estudio (y en otros trabajos del dmbito espa-
fiol)1216:23,24 creemos que se desprende un modelo predo-
minante en el que el cuidador se considera un «recurso», y
las relaciones con él oscilan entre la cooperacién y la direc-
cién. En el discurso de enfermeria también se observan
conflictos o expectativas frustradas por ambas partes
(cuando comentan que los cuidadores no se quieren impli-
car, piensan que la enfermera quiere eludir obligaciones o,
al contrario, las enfermeras se quejan de que los cuidados
basicos no se atienden bien y valoran poco la habilidad y
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conocimientos de la cuidadora). No obstante, en general
las relaciones se califican de buenas, hay un reconocimien-
to del trabajo de las cuidadoras (duro, permanente, conti-
nuado) y predomina una visién cooperativa y de colabora-
cién mutua. De modo mds atenuado aparece la
consideracién de la cuidadora como paciente de la enfer-
mera (le aconsejan, observan cémo se encuentra de salud,
si estd sola en su tarea). En coherencia con esto, los pro-
gramas dirigidos especificamente a los cuidadores son muy
escasos y se centran sobre todo en familiares de pacientes
con demencial3.

El conflicto no estd ausente en las relaciones enfermera-
cuidadora familiar y suele aparecer cuando las expectativas
previas no se cumplen por alguna de las partes o bien en
momentos de crisis. En este sentido, se apunta la impor-
tancia de que la enfermera haga un seguimiento individual
de cada cuidador, pues la respuesta al estrés y la sobrecar-
ga es muy personalzo, y asuma entre sus funciones la ayu-
da en la toma de decisiones (rotacién en los cuidados, ins-
titucionalizacién, servicios de respiro, etc.)19,25,26,

Entre las limitaciones que tienen las enfermeras para desa-
rrollar un trabajo mds eficaz con los cuidadores familiares
estd la falta de tiempo, la escasa disposicién de recursos y
la falta de reconocimiento del cuidador como paciente y de
capacidades propias para desarrollar el apoyo psicolégico y
la relacién de ayuda. Algunos de esos déficit aparecen mds
o menos indirectamente en otros estudios: apenas se regis-
tra la actuacién con la familia, se conocen escasamente los
recursos familiares!! y se plantean reformas en la forma-
cién basica de enfermeria?’. Sin embargo, cuando se plan-
tea el papel de la enfermeria en el denominado espacio so-
ciosanitario, se alude a una necesidad de liderazgo y de
trabajo interdisciplinario en un campo en que predominan
los cuidados de larga duracién y las necesidades son tanto
de salud como sociales?’.

La amplia experiencia de las enfermeras en la atencién do-
miciliaria las hace conocedoras de los cambios sociales y de
su influencia en la dependencia y el cuidado informal. Son
conscientes de la situacién de salud y calidad de vida de los
cuidadores informales, asi como de su soledad y los con-
flictos interpersonales que surgen en las familias cuando
aparece una situacién de dependencia.

Del estudio se desprenden la falta tanto de informacién
como de motivacién y el desconocimiento de la situacién
por parte de los cuidadores, lo que hace necesaria la edu-
cacién sanitaria de éstos para evitar la dependencia y la ex-
cesiva demanda. Las enfermeras tienen asumida su fun-
cién educativa a pesar de las limitaciones de horario y
servicio.

En general predomina la visién de que la responsabilidad
del cuidado de la persona dependiente es de la familia, y se

80



Interaccién de enfermeria y cuidadoras informales de personas dependientes

aprecia una preocupacién por la falta de recursos y de apo-
yos. La cuidadora familiar deberia ser considerada objeto
del trabajo de las enfermeras para paliar la sobrecarga que
supone la labor de cuidado, detectar problemas e incidir en
ellos en la medida de lo posible. De momento predomina
una visién del cuidador como recurso y apenas se recono-
ce a éste como paciente.

Uno de los retos de las enfermeras del siglo XXI para res-
ponder a unas demandas sociales crecientes es reconocerse
y capacitarse como cuidador de cuidadores.
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