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Introduccién

Desde hace cuatro afios la linea de investigacién denominada Cui-
dado y Practica de Enfermeria del grupo de Familia y Salud Mental de
la Facultad de Enfermeria de la Pontificia Universidad Javeriana, las
estudiantes de octavo semestre de la carrera y con el apoyo de la “Fede-
raciéon Colombiana para la Salud Mental” han venido trabajando en
proyectos de investigacion con el objetivo de aproximarse al cuidado
informal del enfermo mental y sus cuidadores. Todo con el fin de cono-
cer squiénes son estas personas?, ¢cual es su situacion y su realidad
mas alla del Ambito hospitalario? y ¢cudl es la importancia que tiene el
profesional de enfermeria en la construccion y desarrollo de este cuida-
do informal?

La enfermedad mental es una realidad con tendencia a incrementarse
en el mundo. Segan la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), los
problemas de Salud Mental constituyen el 15% de la carga mundial de
enfermedad y su prevalencia va en aumento a medida que las socieda-
des evolucionan hacia sistemas de relaciones donde se privilegia la
productividad econémica y la eficiencia a costa de una mayor fragilidad
de los vinculos afectivos.

*  Enfermera, especialista en salud mental y psiquiatria, profesora Facultad de Enfermeria, Pontificia

Universidad Javeriana.
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En Colombia el ultimo registro de datos epidemiolégicos de trastor-
nos mentales contemplado en el segundo estudio de Salud Mental y
Consumo de Sustancias Psicoactivas (1977), mostré un volumen signi-
ficativo de enfermos mentales con tendencia al aumento, dado que una
buena parte de los colombianos se encuentra a riesgo de ver compro-
metida su salud mental por las dificiles circunstancias sociales, politi-
cas y economicas que vive el pais.

En 1997 el Ministerio de Salud, hoy Ministerio de Proteccién Social,
mediante la Politica Nacional de Salud Mental, propuso unos objetivos
y unas opciones estratégicas para orientar y guiar la implementaciéon
de planes y programas de salud mental; especificamente para los tras-
tornos psiquiatricos crénicos. Planteé que estos enfermos deben tra-
tarse en el seno de la comunidad con medicacién de bajo costo, prescrita
por psiquiatra o médico general, pero lo mas importante era que los
pacientes recibieran asistencia continua en la propia comunidad. En la
actualidad las condiciones operativas del “Sistema Nacional de Seguri-
dad Social”, Ley 100 de 1993, no ofrecen suficiente cobertura y presu-
puesto en salud mental para psicofarmacos y hospitalizaciones. Por lo
tanto, hay limitacién de las estancias psiquiatricas y poca disponibili-
dad presupuestal de las empresas prestadoras de salud, lo cual dificul-
ta la expresion y reconocimiento de las necesidades reales de atencion
en esta area.

Todo lo anterior, ha conducido a que se incremente el cuidado infor-
mal dado por los familiares del enfermo mental. Ellos son quienes de-
ben encargarse del cuidado de su familiar enfermo en el hogar,
convirtiéndose asi en agentes primarios de salud que deben cuidar las
24 horas, todos los dias del afio y sin tener los medios y la experiencia
de los trabajadores que lo hacian en el centro asistencial. Este hecho,
sumado a factores como la estigmatizacion de la enfermedad mental, la
ignorancia sobre los problemas de salud mental, la dificultad para ha-
cer conciencia sobre estos problemas, el desarrollo lento de la enferme-
dad, la condicion de cronicidad, el consecuente deterioro de la
personalidad y el comportamiento del enfermo; han llevado a muchas
familias a sufrir un estrés intenso, aislamiento social, alteraciones de
la rutina doméstica, deterioro de la economia y a incrementar la carga
afectiva que indudablemente afecta la dinamica familiar y a su vez
perjudica al mismo enfermo.

Si bien, se ha estudiado y admitido la dificil situacion del enfermo
mental, se desconoce casi totalmente lo que concierne al traumatico
panorama de la familia. La experiencia de algunos paises europeos,
norteamericanos y latinoamericanos muestran la necesidad de que exista
una organizacion de cuidadores informales con la ayuda de los profe-
sionales de la salud para evaluar su situacién, expresar sus necesida-
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des, apoyarse y hacer campanias. Todo esto ha demostrado que el cono-
cerse y compartir las experiencias de cuidado, hace mas facil, eficiente
y cotidiana la actividad de cuidar.

En Colombia son escasos y puntuales los programas de apoyo a las
familias y los familiares cuidadores de enfermos cronicos, asimismo lo
son las investigaciones al respecto. Lo mas conocido los testimonios,
quejas y expresiones desesperadas de los familiares que tienen que
asumir el rol de cuidador de su familiar enfermo, con poca o casi nin-
guna respuesta del sistema de salud. En Colombia, la enfermedad mental
es una realidad con tendencia a incrementarse; la familia cada vez mas
debe encargarse del cuidado de su familiar enfermo en el hogar, sin
tener los medios, la experiencia para hacerlo y en consecuencia se en-
frenta a un estrés intenso que afecta su calidad de vida.

Metodologia

Con el propé6sito de aproximarse a comprender quiénes son los fa-
miliares cuidadores de los enfermos mentales en este pais, el grupo de
Familia y Salud Mental (Bogota 2002 - 2003), realizd la investigacién
sobre caracteristicas personales y factores estresantes que experimen-
tan los familiares cuidadores de enfermos mentales, con el objetivo de
identificar algunas caracteristicas personales de los familiares y asi
elaborar un perfil que dé luces y oriente el trabajo de los profesionales
de la salud hacia la construccion de sistemas de apoyo para estas per-
sonas.

La informacion se recolecté mediante la aplicacién de un cuestiona-
rio y entrevistas a 3 grupos focales, constituidos por 60 familiares
cuidadores de pacientes con enfermedades cognitivas, afectivas y de
adicciones, quienes voluntariamente participaron en el estudio y fue-
ron contactados en diferentes instituciones psiquiatricas de Bogota™".

Resultados

Los hallazgos de la investigacion se categorizaron en caracteristicas
del cuidador, definicién de cuidado y cuidador informal, razones y sig-
nificado de ser cuidador y caracteristicas del cuidado de la salud. En
este orden se describen a continuacion las caracteristicas, opiniones,
conceptos y practicas expresadas por los familiares cuidadores.

*x

Participaron en estos contactos las asociaciones adscritas a la Federacién Colombiana para la
Salud Mental (FEDEMENTAL).
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1. Caracteristicas de /os cuidadores

En la mayoria de las familias, s6lo una persona asume la responsa-
bilidad de los cuidados del enfermo. En un 80% son mujeres, por lo
general madres, esposas, hijas, abuelas y nueras; sus edades oscilan
entre los 41 y 60 afios y mas. Los cuidadores que son padres, esposos
e hijos tienen una edad entre 30 y 60 anos; sin embargo la mayoria de
ellos son cuidadores secundarios, es decir, no son directamente res-
ponsables del enfermo.

Independientemente de las regiones y las culturas del grupo fami-
liar. El cuidado es asumido por el género femenino, especialmente por
las madres. Esta situacién se puede relacionar con la idea generalizada
de que la mujer esta mejor preparada que el hombre para dar cuidado,
por su capacidad de abnegacién, comprension y sacrificio.

La mayoria de los cuidadores son casados y algunos son viudos o
separados; han realizado estudios de secundaria incompleta y algunos
tienen educacion superior. En cuanto a sus ingresos un alto porcenta-
je de los cuidadores trabaja en el hogar y reciben entre $300.000 y
$1.000.000 que provienen de algunos trabajos, pensién y aportes de
otros miembros de la familia.

El 100% de los cuidadores practica alguna religion, la catélica es la
mas frecuente, porque ella les da consuelo, apoyo y fortaleza para se-
guir adelante en su labor de cuidadores, constituyéndose asi en un
factor protector para su salud mental. Los cuidadores destacaron va-
lioso el apoyo de sus familiares, cuando participaron con algunas acti-
vidades del cuidado basico, vigilancia y compania en horas de relevo.

2. Definicion de cuidado y cuidador informal

El cuidado informal es aquel que se presta a enfermos dependientes
en el ambito de las relaciones privadas o el hogar. Su caracter domés-
tico lo hace invisible para el espacio publico y en nuestro medio se
asume como una “tarea doméstica” propia del rol femenino y sin remu-
neraciéon econdmica por la ayuda que ofrecen. Esta caracteristica lo
hace apreciar como un tipo de cuidado no valioso.

Los familiares cuidadores de enfermos mentales son agentes infor-
males de salud que pertenecen al entorno familiar, sin mayor prepara-
¢ién para asumir el cuidado y son motivados a hacerlo por solidaridad
familiar con el enfermo.

3. Razones y significado de ser culdador

Los familiares cuidadores de enfermos mentales, como ellos mismos
lo expresan, son personas que por diferentes motivos dedican gran parte
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de su tiempo y esfuerzo al cuidado de sus seres queridos, con el fin de
que el enfermo pueda desenvolverse en su vida diaria y adaptarse a las
limitaciones que su situaciéon le impone.

La responsabilidad del cuidado recae en uno de los miembros de la
familia quien desempenia el papel de cuidador principal. Convertirse en
cuidador principal es un proceso que responde a las circunstancias
propias de cada familia, sin que se llegue a serlo por un acuerdo expli-
cito entre sus miembros. Los familiares expresan que cuando se asume
el cuidado del enfermo, se piensa que va a ser una situacién temporal,
pero la mayoria de las veces contintia siendo una situacién de varios
afos que exige dedicacion de tiempo y esfuerzo personal.

La mayoria de los cuidadores coincidieron que los motivos para cui-
dar estan relacionados con un deber moral, la importancia que tiene
para ellos mantener el bienestar de la persona cuidada, ponerse en el
lugar del otro, sentir sus necesidades y emociones, gratitud por haber
sido cuidados por la persona enferma por sentimientos de culpa rela-
cionados con situaciones del pasado (“No me porté bien con mi hijo y
eso influy6 en la enfermedad que tiene ahora”), evitar la censura, bus-
car la aprobacion de la familia y porque es una prueba de Dios.

Ser cuidador principal tiene un significado muy claro para las per-
sonas que asumen este papel. Es una funcién definida como “hacerse
cargo de la persona”, es decir asumir la responsabilidad de que estén
cubiertas las necesidades de atencion del paciente. Asi los cuidadores
realizan tareas muy variadas, desde la vigilancia (en el caso de los
enfermos mentales se vuelve casi permanente) y el acompafiamiento
en diferentes actividades, hasta la administracion de medicamentos,
prestacion directa de cuidados de higiene personal, alimentacién, re-
creacion, descanso, educacion y promocion de habitos saludables. Es-
tas tareas exigen casi siempre amor, esfuerzo y disciplina por parte del
cuidador.

Para ellos el trabajo de cuidar significa tener disponibilidad perma-
nente la cual se acrecienta en los momentos de crisis del paciente.
Estos cuidadores no se limitan al ambito doméstico, sino que, traspa-
san las puertas del hogar para interactuar con los profesionales de
salud en las instituciones, dado que las limitaciones a nivel cognoscitivo,
afectivo y del comportamiento propias de la enfermedad, conduce a los
familiares cuidadores a ser intermediarios e interlocutores, entre el
paciente y el sistema de salud. También expresaron que la tarea de
cuidar se alterna con las tareas propias del hogar.

El papel de la familia y especialmente el del cuidador principal es
fundamental, el enfermo necesita carino, cuidado, comprension y pa-
ciencia para sentirse seguro y no verse como una carga o un estorbo;
también necesita compania y apoyo para afrontar y asumir su enfer-
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medad. Aunque cada vivencia es Gnica y existen diferencias en las con-
diciones y la experiencia de cuidar, se puede establecer que los familia-
res cuidadores y el cuidado que brindan tiene caracteristicas comunes
que orientan el trabajo de los profesionales de salud apoyando a estas
personas, para mantener y mejorar su calidad de vida en la dificil tarea
que deben enfrentar.

4. Cuidado de la salud

Los cuidadores refirieron que padecen problemas de salud como,
“ansiedad, nerviosismo, agotamiento, estrés, cansancio, angustia e irri-
tabilidad y problemas digestivos”. Ademas expresaron que padecen de
osteoporosis, dolor de espalda, artritis, cirugias de columna, artrosis y
problemas respiratorios e hipertensién arterial. Consultan frecuente-
mente al médico a quien le manifiestan que a pesar de los tratamientos
no sienten mejoria y la respuesta es que sus problemas de salud son
debidos al estrés del cuidado del enfermo mental.

La mayoria de cuidadores estan vinculados a una Empresa Prestadora
de Salud (EPS) identifican que estas entidades no dan respuesta a sus
problemas de salud por falta de control médico especializado, incum-
plimiento en las citas médicas, desconocimiento de las normas y politi-
cas que rigen la prestacién de la atencion y suministro de medicamentos
prescritos.

Aunque la mayoria cuida a un familiar enfermo, existen varios ca-
S0s en que una persona cuida a 2 6 3 familiares con la misma enferme-
dad y manifiestan gran dificultad y agotamiento. Un alto porcentaje
lleva cuidando a su(s) familiar(es) 5 afios y mas, otros entre 1 y 3 aflos
y entre 6 meses y un afo. El tiempo dedicado a esta actividad, oscila
entre 9 v 12 horas. Actuacién que les impide realizar actividades de
autocuidado de su salud.
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