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Resumen

El presente articulo expone los resultados de un proyecto de sistematiza-
cién que tiene por objetivo identificar, caracterizar y validar las fases del
cuidado familiar en salud y las oportunidades de intervencién que pueden
implementarse desde Trabajo Social, conforme las caracteristicas de cada
fase. Las fases del cuidado familiar caracterizadas y validadas corresponden
a las siguientes: Primera Fase: Pre cuidador(a). Segunda Fase: Cuidador(a)
incipiente. Tercera Fase: Cuidador(a) novel. Cuarta Fase: Cuidador(a) titular.
Quinta Fase: Cuidador(a) terminal. Sexta Fase: Post cuidador (a).

Abstract

This article presents the results of a systematization project that aims to
identify, characterize and validate the phases of family health care and the
intervention opportunities that can be implemented from Social Work,
according to the characteristics of each phase. The phases of family care
characterized and validated correspond to the following: First Phase: Pre
caregiver. Second Phase: Incipient Caregiver. Third Phase: novel Caregiver.
Fourth Phase: headline caregiver. Fifth Phase: terminal Caregiver. Sixth
Phase: Post caregiver.
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Trabajo Social -

Cuidador(a) Familiar -
Sistematizacion
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El cuidador o cuidadora familiar en salud, o también llamado cuidador o
cuidadora informal, es considerado un sujeto de intervenciéon permanente
para Trabajo Social, debido a suimportancia central en el tratamiento efec-
tivo de una enfermedad fisica o mental invalidante. Al respecto, si bien se
cuenta con valiosos referentes respecto del tema, a partir de publicaciones
cientificas realizadas desde la perspectiva psicoterapéuticay de enfermeria,
se observan escasos aportes conceptuales, referenciales y de sistematizacion
de experiencias en el tema desde la perspectiva social.

Conceptualizar el cuidado familiar implica distinguir el cuidado formal, que
es sostenido por la perspectiva de enfermeria, y el cuidado informal, que es
ejercido por un familiar o persona significativa vinculada a la persona que
debe ser cuidada (De La Cuesta, 2004, p. 138). Este tipo de cuidado informal,
que para efectos de la presente sistematizacion serd denominado como cui-
dado familiar, es definido por el autor norteamericano Ken Wright (1987, p.
01) como la prestacion de cuidados de salud a personas dependientes por
parte de familiares, amigos u otras personas de la red social inmediata, que
no reciben retribucién econémica por la ayuda que ofrecen. Complemen-
tariamente, Figueroa (2012, p. 12) define los cuidados familiares como una
serie de practicas que se realizan para satisfacer las necesidades de caracter
fisico o emocional de otras personas.

Rodriguez (2004, p. 173) en el Libro Blanco de la Dependencia, dirigido a tratar
el tema de la atencion de personas en situacion de dependencia en Espafia,
propone concebir el cuidado familiar como “el que se presta por parientes,
amigos o vecinos. Este conjunto difuso de redes suele caracterizarse por
su reducido tamaiio, por existir afectividad en la relacion y por realizar el
cuidado no de manera ocasional, sino mediante un compromiso de cierta
permanencia o duraciéon”. En esta misma linea de conceptualizaciones,
Oliva Moreno (2009, p. 167), lo comprende como un “servicio de naturaleza
heterogénea, que no tiene un mercado definido y que es prestado por uno
o mas miembros del entorno social del demandante de dichos cuidados,
quienes generalmente no son profesionales y que no reciben habitualmente
ningdn tipo de remuneracién por sus servicios”. En relacién con el primer
punto, conviene distinguir entre dos tipos de actividades de apoyo realizadas
por los cuidadores: ayuda prestada para el desarrollo de actividades bésicas
de la vida diaria (ABVD) y ayuda prestada para el desarrollo de actividades
instrumentales de la vida diaria (AIVD). Las ABVD son el conjunto de activi-
dades diarias de la persona, encaminadas a su autocuidado y movilidad, en
acciones como comer, vestirse, banarse, controlar esfinteres o trasladarse.
Las AIVD son aquellas que permiten a la persona adaptarse a su entorno y
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mantener una independencia, tales como cocinar, cuidar la casa, comprar,
controlar sus medicinas y realizar gestiones econémicas.

Asientonces, los autores revisados respecto del cuidado familiar, permiten
identificar una sintesis conceptual que comprende las siguientes ideas clave:

a. Prestacion de cuidados de la salud a personas en situacion de depen-
dencia en diversos grados de invalidez.

b. Se distinguen dos tipos de prestacion, una dirigida al desarrollo de
actividades basicas de la vida diaria y otra a actividades instrumentales.

c. Se consideran aspectos afectivos y técnicos al momento de prestar el
cuidado.

d. El cuidado no corresponde a una instancia ocasional, ni se recibe
retribucién econdmica equivalente a una remuneracion por realizarlo.

Estas caracteristicas predominantes en la conceptualizacién del cuidado
familiar evidencian la pertinencia de comprenderlo como un proceso
heterogéneo, y no como un rol o una funcion estatica. Coincidentemente,
Chesla (citado en De la Cuesta, 2007, p. 109) refiriéndose a una investigacion
realizada en padres de hijos e hijas con enfermedad mental, propone cuatro
tipos de cuidados familiares, los que corresponden a i) cuidado implicado,
que se caracteriza por ser una extension de las obligaciones familiares; ii)
cuidado conflictivo, cuando produce insatisfaccion y rabia; iii) cuidado
gestionado, asociado a responsabilidades especificas con alto conocimiento
especializado; v, iv) cuidado distanciado, en las ocasiones en que se delega
a un tercer miembro familiar.

Esta diversidad de cuidados familiares representa para Trabajo Social una
realidad permanente en su desempeno profesional en salud, que plantea
el desafio de reconocer los diversos perfiles de las personas que realizan
cuidados familiares que existen actualmente y los problemas que enfrentan
cotidianamente, con el fin de permitir la emergencia del cuidado del cuidador
como un tema relevante en su intervencion social. La intervencion de Trabajo
Social sera comprendida como el manejo especializado de repertorios téc-
nicos y el acceso a una gama de recursos y beneficios que seran movilizados
en relacién con la necesidad o problema social que demanda ser interveni-
do. Una solicitud de atencion social por parte del sujeto, desencadena en
cada profesional una secuencia de toma de decisiones técnicas normativas
asociadas a criterios y esquemas tedricos, conceptuales, metodoldgicos,
de politica ptblica y de gestion social que orientan los sentidos de la inter-
vencion hacia la superacion de la situacion problematica que dio origen a
la demanda de atencion (Castafieda, 2014, p. 45). En el contexto general de
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salud y en el contexto particular del cuidado familiar, las oportunidades de
intervencién del Trabajo Social se insertan en el marco de Educacion parala
Salud, entendida como “la transmision y recepcion de conocimientos para
paliar problemas concretos del &mbito de la enfermedad o como elemento
central y prioritario para el desarrollo nacional en salud” (Valadez, 2004,
p.47). Por consiguiente, pueden identificarse las siguientes oportunidades
de intervencion que constituyen el repertorio técnico en favor del cuidado
del cuidador:

a) Consejeria Informativa. Comprende la importancia de la familia en la
asistencia sanitaria y promueve el apoyo familiar como soporte del individuo.
Se recibe informacién del individuo y su contexto familiar y se proporcio-
nan consejos o indicaciones que promueven el bienestar social de la familia
(Salazar De La Cruz, 2013, p. 38).

b) Consejeria familiar. Corresponde a la intervencidn dirigida a una familia
que, como producto de una situacion nueva - enfermedad seria o incapa-
citante, o evento estresante familiar- o de la acumulacion de condiciones
crénicamente nocivas, ha perdido su capacidad de adaptarse al entorno y
desarrollar una homeostasis adecuada (Salazar De La Cruz, 2013, p. 39). Por
lo tanto este tipo de consejeria busca asesorar en la adaptacion al cambio
familiar, ya sea en el caso de crisis normativas como no normativas.

c¢) Estudios de Salud Familiar. Herramienta de intervencion con énfasis en el
diagnostico focalizado, que puede ser definida como un tipo de investigacion
que toma a la familia como unidad de analisis para generar conocimientos
sobre la relacidon de este grupo social con la salud de sus integrantes y de
la poblacién en su conjunto (Roman — Lopez, 2015, p. 296). Este estudio
permite a cada profesional focalizar la investigacién diagndstica en favor
de identificar los recursos familiares disponibles para el enfrentamiento del
problema o crisis acontecida.

d) Talleres grupales. Dispositivo de trabajo con grupos, que es limitado en el
tiempo y se realiza con determinados objetivos particulares, permitiendo la
activacion de un proceso pedagdgico sustentado en la integracion de teoria
y practica, el protagonismo de los participantes, el didlogo de saberes y la
produccion colectiva de aprendizajes, operando una transformacién en las
personas participantes y en la situacion de partida (Cano Menoni, 2012, p.
33). Esta instancia genera un espacio colectivo y territorial que fortalece
los siguientes cuatro aspectos claves para el autocuidado: la contencion
emocional entre pares y con guia experta, la generacion de aprendizajes
significativos colaborativos, la vinculacion con redes sociales que oferten
apoyo material y el contacto con redes sociales que provean apoyo de tipo
instrumental.
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e) Gestion de redes de apoyo. Proceso de construcciéon permanente tanto
individual como colectiva. Es un sistema abierto, multicéntrico, que a través
de un intercambio dindmico entre los integrantes de un colectivo (familia,
equipo de trabajo, barrio, organizacion, tal como el hospital, la escuela, la
asociacion de profesionales, el centro comunitario, entre otros) y con in-
tegrantes de otros colectivos, posibilita la potencializacion de los recursos
que poseen y la creacion de alternativas novedosas para la resolucion de
problemas o la satisfaccion de necesidades. Cada miembro del colectivo
se enriquece a través de las multiples relaciones que cada uno de los otros
integrantes desarrolla, optimizando los aprendizajes, al ser compartidos
socialmente (Dabas, 1999, p. 3). Esta modalidad de intervencién permite
responder a problemas sociales y sanitarios multicausales, con un repertorio
que considere las oportunidades de apalancamiento de recursos intersec-
toriales disponibles en la politica publica.

f) Referencia y contrarreferencia institucional. Entendidas por el Ministerio
de Salud (2017, p. 46) como el sistema de comunicacién que permita que el
sujeto fluya en forma segura y eficiente a través de esta red de programas e
instituciones publicas y privadas. Particularmente la referencia corresponde
a la solicitud de evaluacion diagnoéstica y/o tratamiento derivado desde un
establecimiento de menor resolutividad a otro de mayor capacidad, con la
finalidad de asegurar la continuidad de la prestacion del servicio. Por otro
lado, 1a contrarreferencia es la respuesta de especialista, dirigido a cada pro-
fesional del establecimiento o servicio de origen, siendo un procedimiento
mediante el cual se retorna al usuario o usuaria a la consulta profesional que
inicio la referencia. Con esto se pretende asegurar la calidad de la atencién
especificamente en lo referido al principio de continuidad de la prestacion,
buscando prevenir abandonos o deserciones.

g) Consulta de seguimiento. Entendida como aquella accién que garantiza la
idoneidad y la alta adecuacion entre la prestacion real dada y la prestacion
proyectada (Leturia, 2015, p. 167). A ello se suma la motivacion de supervision
del proceso intervenido profesionalmente, lo que representa un significativo
aporte a la calidad de la atencion.

El presente articulo expone los resultados de una sistematizacion tematica
que se plantea como objetivo general identificar, caracterizar y validar las
fases del cuidado familiar en salud y las oportunidades de intervencion que
pueden implementarse desde Trabajo Social, conforme las caracteristicas de
cada fase. La estrategia central de recoleccion de informacion corresponde
a entrevistas con fines de sistematizaciéon en modalidades individuales y
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grupales, aplicadas a profesionales de Trabajo Social del sector Salud, con al
menos cinco afios de experiencia directa en situaciones de cuidado familiar.
Asimismo, se realiz6 una revision documental de normativas ministeriales y
sistemas de registros clinicos y sociales en instituciones de Salud asociados
a cuidado familiar, que asumen la calidad de evidencias y respaldos para el
analisis de casos presentado. La organizacién de la informacion se realizé
en matrices analiticas, en las que se cotejaron las caracteristicas de cada fase
del cuidado familiar propuestas y sus oportunidades de intervencién, desde
los criterios técnicos de pertinencia y convergencia. Los resultados finales
fueron confirmados con juicio experto tematico, emitido por profesionales
de Trabajo Social de Salud con experiencia relevante en el tema.

El proceso de sistematizacion realizado, devela que las fases del cuidado
familiar se reconocen a partir de dos criterios presentes en forma implicita
en la experiencia. El primer criterio implicito corresponde a la triada sa-
lud-enfermedad-muerte, entendida como un proceso lineal y progresivo que
reconoce la ocurrencia potencial de evoluciones mds cadticas. El segundo
criterio implicito corresponde a las necesidades personales que presenta la
persona que realiza el cuidado familiar para entregar un cuidado efectivo en
el marco de la relacion de la triada salud-enfermedad-muerte. A partir de
ambos criterios, se despliega un ciclo de seis fases propias del cuidado fami-
liar, que avanza desde un primer momento en donde la persona cuidadora
invisibiliza la necesidad inminente de cuidado, hasta un ultimo momento
en que la persona cuidadora requiere de un nuevo proyecto vital debido a
que la tarea del cuidado ha finalizado. Las fases propuestas y validadas por la
presente sistematizacion para este ciclo del cuidado familiar corresponden
a las siguientes: Primera Fase: Pre cuidador(a). Sequnda Fase: Cuidador(a)
incipiente. Tercera Fase: Cuidador(a) novel. Cuarta Fase: Cuidador (a) titular.
Quinta Fase: Cuidador(a) terminal. Sexta Fase: Post cuidador (a).

Ahora bien, estas seis fases propuestas para comprender el proceso que
experimenta una persona que realiza cuidados familiares pueden ser con-
sideradas al momento de disefiar una intervencién profesional, teniendo
presente que en cada fase se presenta el desafio de asumir una serie de
oportunidades de intervencion, asociadas a las caracteristicas particulares
de cada situacion. Para cada fase del ciclo se presenta a continuacion una
caracteristica general de la fase, una ilustraciéon de caso que permita con-
textualizarla y las oportunidades de intervencién que se generan a partir
de las caracteristicas presentes en cada fase.
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PRIMERA FASE. PRECUIDADOS
Caracteristicas de la fase:

En esta fase la enfermedad del familiar se encuentra en una posible primera
sospecha o incipiente confirmacion diagnostica por parte del equipo de salud.
Frente a ello, aparece una potencial persona cuidadora que presenta un nulo
o bajo conocimiento de la necesidad del cuidado precoz del familiar, y no
proyecta ain los efectos mediatos e inmediatos que trae consigo el deterio-
ro progresivo de la salud del familiar. Debido a que la problematizacién se
presenta muy incipientemente, no se evidencia la necesidad de prestar los
cuidados propios demandados por una persona en un inicial deterioro de
su salud, en el apoyo en actividades basicas de la vida diaria y otras de tipo
instrumental. Ademas, no existe concepto de retribuciéon o apoyo econdémico
debido a la ausencia de la entrega de la prestacion del cuidado. Esta fase
puede caracterizarse como una relacidon de cuidado familiar distanciado.

Ilustraciéon de un caso:

Sandra, de 55 afios, soltera, con un hijo fallecido hace 6 afios, desempleada,
vive en calidad de allegada en casa de su madre, de 80 afios, quien es viuda y
diagnosticada con incipiente sintomatologia de la primera fase de Alzheimer.
La Sra. Sandra muestra resistencia a reconocer la sospecha diagndstica, no
asumiendo las primeras indicaciones entregadas por el equipo de salud para
el mejor cuidado de su madre.

Oportunidades de intervencion para Trabajo Social:

En esta etapa Trabajo Social enfrenta una primera oportunidad de interven-
cion de consejeria informativa en favor de la asimilacion del requerimiento
de asumir el rol de cuidador familiar. Asimismo, existe la oportunidad de
realizar consejeria familiar focalizada en la crisis no normativa en la dindmica
familiar, en donde corresponderia educar a la potencial persona cuidadora,
y a su familia, en favor de identificar la necesidad de gestionar sus propios
recursos para el adecuado desempeno del futuro rol.

SEGUNDA FASE. CUIDADOR(A) INCIPIENTE
Caracteristicas de la fase:

La persona a cargo de los cuidados familiares en esta fase se enfrenta a una
enfermedad confirmada, dando comienzo al proceso de darse cuenta de la
necesidad de cuidados permanentes. Se adscribe al rol de cuidador(a) en el
discurso, es decir, se inicia la identificacion de las consecuencias mediatas e
inmediatas de la enfermedad para la dindmica familiar. Sin embargo, aiin no
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se asume la practica concreta del cuidado en ninguno de sus tipos, situacion
que mas bien pudiera ser gatillada por un evento agudo de enfermedad fisica
o mental. Con esto pudieran aparecer excepcionales instancias de cuidado
con precario nivel técnico y sustentado mas bien en el vinculo afectivo exis-
tente entre la persona cuidadora y su familiar. Ademas, existe la posibilidad
de encontrar una exploratoria retribucién o apoyo econémico de parte de
familiares u otros que complementen los recursos habituales de la familia.
La presente fase hace alusién directa al tipo de cuidado familiar implicado.

Ilustraciéon de un caso:

Violeta, de 26 afios, soltera sin hijos, trabaja media jornada de nifiera en casa
particular. Vive en casa de su abuelo materno, de 79 anos, recientemente
diagnosticado con una diabetes mellitus tipo II. Violeta, una vez enterada
del diagnéstico de su abuelo, muestra alta motivacion por acomparfarlo a
cada control al que es citado, teniendo gran interés en comprender la actual
condicion de enfermedad que le aqueja, tras reciente y severo evento de des-
compensacion en la via publica.

Oportunidades de intervencion para Trabajo Social:

Corresponden a la entrega de informacion en un nivel avanzado respecto
de la enfermedad en cuestion y sus implicancias sociales, ya que se requiere
de un mayor dominio de informacién del diagnostico, prondstico y posibles
tratamientos. Por otro lado, también surge la oportunidad de realizar es-
tudios de familia desde un enfoque bio-sicosocial; vale decir, valoraciones
de la dindmica familiar, habitabilidad y contexto, redes sociales entre otros
aspectos sociales que permitan sustentar una intervencion en el tiempo.
Asimismo, es pertinente considerar la gestion de redes sociales institu-
cionales y organizacionales, tanto publicas como privadas, que faciliten el
acceso oportuno a recursos materiales e instrumentales, con la finalidad
de favorecer el correcto desempefio del rol del nuevo cuidador o cuidadora.

TERCERA FASE. CUIDADOR(A) NOVEL
Caracteristicas de la fase:

El cuidador o cuidadora familiar debe lidiar en esta fase con una enferme-
dad en desarrollo inicial que cuenta con tratamientos asignados, debiendo
tomar la explicita decision de asumir el rol de cuidador(a) familiar, tanto en
el discurso como en la practica. Con ello se modifica su estilo de vida habi-
tual, propiciando la entrega de prestaciones de cuidado en las actividades
basicas de la vida diaria e instrumental. Destaca en esta etapa la busqueda
de informacién més especializada y de la gestion de redes sociales ptiblicas
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y privadas que propician un cuidado familiar mds técnico, que se mezcla
con lo afectivo. Puntualmente comienzan a gestionarse apoyos econdmi-
cos informales entregados por familia y amigos; y los apoyos econdmicos
formales, como los estipendios, que buscan “retribuir monetariamente a
la persona que realiza la labor de cuidador de personas con dependencia
severa a través de todo el ciclo vital y que cumpla con criterios de inclusiéon y
compromisos adquiridos” (MINSAL, 2014, 9). En esta fase el tipo de cuidado
familiar posee caracteristicas de implicado.

Ilustraciéon de un caso:

Eugenia, de 37 afios, casada, madre de tres hijos (de 10, 7y 3 aiios), duefia de
casa, habita vivienda propia junto a sus hijos y conyuge de 41 afios, quien
se desempefia como funcionario ptiblico. Recientemente su seqgundo hijo
es diagnosticado con una primera fase de un agresivo cdncer infantil. La
madre asume rdpidamente las funciones de cuidadora principal del nifio
enfermoy demanda informacion sobre la enfermedad y asesoria social para
evaluar las implicancias del diagndstico en el dmbito familiar, escolar y de
proteccion social.

Oportunidades de intervencidn para Trabajo Social:

En esta fase corresponde el desarrollo de talleres grupales entre cuidadores
que comparten un mismo territorio o jurisdiccion del establecimiento de sa-
lud, para propiciar el apoyo reciproco entre pares, ademas de la construccion
colaborativa de estrategias innovadoras de cuidado familiar que consideren
las oportunidades del espacio compartido. También es posible visualizar
la necesidad de realizar consejeria familiar a la persona cuidadora y sus
familiares, en favor de que se disefie un desempeno desde 16gicas del auto-
cuidado y de rotacion de personas cuidadoras, con la finalidad de entrenar
tempranamente la capacidad de complementar tareas y responsabilidades
comunes, con el objetivo de prevenir futuras apariciones de sindrome de
sobrecarga de la persona cuidadora o bournot.

CUARTA FASE: CUIDADOR(A) TITULAR
Caracteristicas de la fase:

En la presente fase la persona cuidador(a) se enfrenta a una enfermedad en
evolucion que propicia la consolidacion de su rol de cuidador(a) familiar,
debiendo dominar definitivamente la accién de prestar el cuidado requerido,
tanto en actividades basicas de la vida diaria y de tipo instrumental. Con
ello, se promueve un mayor estandar técnico y, paralelamente, se anticipan
potenciales complicaciones iniciales en la vinculacion afectiva con el familiar
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a cuidar, propiciado por el riesgo de la sobrecarga de la persona cuidadora.
Ademas, se mantiene la necesidad de apoyo econémico informaly formal
que facilite el acceso oportuno a tratamientos, ayudas técnicas, traslados u
otros. En esta fase el cuidador realiza un tipo de cuidado familiar gestionado.

Ilustraciéon de un caso:

Regina, de 52 afios, duefia de casa, hace 30 afios convive con su pareja de 54
afios, se encuentra a cargo del cuidado de su hijo de 29 afios, diagnosticado
hace 8 afios con trastorno mental grave. Viven ambos padres y su tinico hijo
en vivienda propia, con baja interaccion con familia extendida o grupo de
amigos. Desde el inicio de la enfermedad Regina se ha responsabilizado de
los cuidados de su hijo, quien reiteradamente abandona tratamientos, gene-
rando episodios de descompensacion severos. Solo cuentan con los ingresos
del padre del hogar, el que supera levemente el sueldo minimo y la pension
de invalidez que aporta el hijo a causa de su diagndstico de salud mental.

Oportunidades de intervencion para Trabajo Social:

Esta etapa ofrece la posibilidad de focalizar la intervencién en gestion de
redes pertinentes y generacion o fortalecimiento de talleres grupales con
enfoque territorial, ya identificados en la fase anterior. De manera prioritaria
se debe realizar el seguimiento de las acciones de reorganizacion y ajuste de
larutina de cuidado familiar, con la finalidad de prevenir factores de riesgo
propicios en esta etapa como son el maltrato hacia el familiar dependiente y
el sindrome de sobrecarga del cuidador. Se destaca también la oportunidad
de desarrollar referencias y contra-referencias dentro del sistema de salud y
en el respectivo intersector de salud, en favor de gestionar hospitalizaciones
y tratamientos de alta complejidad, que suelen intensificar su ocurrencia
en esta fase.

QUINTA FASE. CUIDADOR(A) TERMINAL
Caracteristicas de la fase:

La persona cuidadora en fase terminal se enfrenta a una severa situacion
de enfermedad avanzada que requiere la inclusién de cuidados paliativos
especializados. Frente a ello, existe una alta exigencia en la entrega de cui-
dados familiares tanto en el apoyo en actividades basicas de la vida diaria
y otras de tipo instrumental, apareciendo la urgencia de relevos de cuida-
dores secundarios y terciarios, en caso de ser posible. El cuidado familiar
alcanza su mayor nivel técnico y se entrecruza con una compleja demanda
emocional, la que al menos enfrenta dos variantes: la muerte proxima o la
posibilidad de recuperacion en situaciones de excepcion. Para el cuidador
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o cuidadora terminal es posible que se presente un cuidado familiar mixto
con caracteristicas de cuidado gestionado y cuidado conflictivo.

Ilustraciéon de un caso:

José, de 68 aiios, jubilado, en etapa familiar de nido vacio, habita departa-
mento propio, cuida a su conyuge de 62 afios, quien se encuentra en etapa
avanzada de cdncer mamarioy ya fue referida desde el hospital para recibir
los cuidados paliativos en el domicilio. El matrimonio cuenta con cuatro
hijas y un hijo que habitualmente le visitan para colaborar en las labores
del cuidado de su madre. Hace 4 afios que el adulto mayor se encuentra a
cargo del cuidado de su conyuge y muestra sintomas de Burnout.

Oportunidades de Intervencion para Trabajo Social:

Desarrollar gestion de redes sociales de apoyo para sostener la demanda
econdmica que gatilla la alta complejidad de las prestaciones y el equi-
pamiento del cuidado en el hogar, vinculando al cuidador con programas
que propicien el morir en la mayor dignidad posible. En el caso de que la
enfermedad conlleve a la muerte se debe realizar una consejeria informativa
ala persona cuidadora, para instruir respecto de procedimientos adminis-
trativos inherentes al fallecimiento, ademas de gestionar las redes sociales
pertinentes relativas a tematicas de herencias, cese de deudas, rescate de
pensiones, entre otras diligencias socio-juridicas.

SEXTA FASE. POST CUIDADOR(A)
Caracteristicas de la fase:

La persona cuidadora que se encuentra en esta etapa ha debido enfrentar
un doble duelo, respecto de la pérdida del ser querido y la pérdida del rol de
cuidador(a). Esta etapa tiene por proposito alcanzar la reintegracion social
del cuidador, debiendo reorganizarse la rutina diaria y resignificando del
cuidado del otro y del autocuidado. Queda acumulado un saber practico
experto en cuidado familiar que convive con una emocionalidad ambiva-
lente frente a la pérdida, fluctuando entre variadas emociones, pudiendo
conllevar al riesgo de asumir nuevos cuidados con otras personas. Puede
presentarse en esta fase caracteristicas del cuidado conflictivo.

Ilustracion de un caso:

Inés, de 66 anios, soltera, sin hijos, activa laboralmente en empresa portuaria,
cuenta con vivienda propia. Hace 3 meses ha iniciado el duelo por la muerte
de su madre, quien tenia 89 anios, a quien entregaba cuidados familiares
hacia 10 afios debido a su progresiva dismovilidad, causada por un accidente
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vascular encefdlico. En este cuidado familiar la secundaba su hermana, de 64
afios, quien solo actuaba en situacion de reemplazo. La Sra. Inés declara que
anteriormente también dedicd esfuerzos a cuidar a su padrey a su sobrino
con padres ausentes. Actualmente presenta retraimiento social y baja mo-
tivacion de proyecto vital, asociado a inminente duelo y proxima jubilacion.

Oportunidades de intervencidn para Trabajo Social:

Implementacion de la consejeria familiar por doble duelo reciente, con el
objetivo de proyectar las etapas del duelo y los ajustes familiares sugeridos
para cada etapa. A ello se complementa el desafio de gestionar redes sociales
institucionales, organizacionales y de grupo primario, con el objetivo de
prevenir la dindmica de aislamiento social que afecte directamente la cali-
dad de vida del post cuidador. Asimismo, es posible considerar realizar una
consulta de seguimiento al post cuidador(a), para otorgar continuidad de la
atencion social en favor de revitalizar factores protectores que le motiven
a un nuevo proyecto vital, evitando factores de riesgo que lo obstaculicen.

Cabe senalar que la propuesta de fases del cuidado familiar, basada en los
criterios implicitos sefialados y que corresponden a i) la triada salud-en-
fermedad-muerte, entendida como un proceso lineal y progresivo; y ii) las
necesidades personales que presenta el cuidador familiar para entregar un
cuidado efectivo en el marco de la relacion de la triada; no agota la totali-
dad de posibilidades de combinacion del valor de ambos criterios, siendo
recomendable considerar la manifestacion de interfaces o combinaciones
de fases que den cuenta de la heterogénea y dinamica forma del desem-
pefio de la persona cuidadora. En este mismo tenor, es posible visualizar
que la légica de progresion lineal del proceso no pretende ser absoluta ni
exhaustiva. Con ello, es factible entonces encontrar patrones de personas
cuidadoras que presentan recaidas y/o estancamientos en diversas fases.

El proceso de sistematizacion realizado ha permitido confirmar que el
concepto de cuidado familiar corresponde a un proceso que considera pa-
ralelamente tanto aspectos afectivos como técnicos, que se entrecruzan con
énfasis distintos en cada fase. El aspecto técnico tiende a presentarse en un
nivel minimo al inicio del proceso, desarrollandose un progresivo aumento
de la cantidad y calidad del conocimiento y habilidades que el cuidador (a)
demuestra en las altimas etapas. A su vez, el aspecto afectivo carece de un
comportamiento lineal, presentandose irregular y altamente determinado
por el tipo de vinculo previo establecido entre el cuidador o cuidadora y
el familiar a cargo. Estos dos aspectos se retroalimentan entre si en forma
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permanente, convirtiéndose en antecedentes para considerar al momento
de intervenir socialmente a la persona que cuida, ya que de acuerdo con la
combinacion que asuman los aspectos técnicos y afectivos podran influir en
la oportunidad de potenciar o perjudicar la calidad del cuidado demandado.

En este sentido, las practicas de intervencion dirigidas a abordar el estrés
de la persona cuidadora (o Bournot) desde una perspectiva segmentada u
ocasional, que no consideran la fase especifica en la que se encuentra el
cuidador o cuidadora, ni analizan la relacién entre los aspectos técnico y
afectivo, producen un abordaje estandarizado, altamente rutinizado y de
baja complejidad, que no se hace cargo efectivamente de las necesidades y
demandas de la persona cuidadora. Dicho de otro modo, las intervenciones
sociales propuestas para un cuidador o cuidadora familiar como sujeto de
atencion no debieran responder a un solo formato, sino que deberian con-
templar un repertorio de alternativas de intervencién que complementen
las légicas individuales, familiares, grupales y territoriales-ciudadanas,
segln sean las necesidades familiares de la persona dependiente. Si bien los
espacios de encuentro pueden ofrecer un potencial de apoyo mutuo valido,
este debe apalancarse con instancias de intervencion social especificas que
satisfagan las necesidades que van apareciendo en cada fase propuesta.

Asientonces, el habitual taller grupal de cuidadores(as) realizado para abordar
el sindrome de estrés del cuidador o cuidadora o Burnout, puede diversificarse
para realizar, en su lugar, talleres grupales de familias de cuidadores, que
comparten una misma territorialidad, propiciando la oportunidad de asociar
los intereses de familias que no solo pudieran compartir factores de riesgo,
sino también factores protectores. Esta se convierte asi en la intervencion
ancla, ala que convergen otras prestaciones en paralelo, como control grupal
médico de todas las personas presentes; consejerias familiares de familias
que comparten la misma fase o con fases complementarias para su mutuo
apoyo; gestion de redes institucionales que integre las 16gicas de casuistica
individual con légicas de agrupacidn territorial ciudadana; la vinculaciéon
con organizaciones sociales que provean de contacto de vecinos (as) que
voluntariamente roten el rol de cuidador o cuidadora secundario(a), entre
las variadas posibilidades que pudiesen implementarse en esta linea.

A modo de conclusion, puede plantearse que las fases propuestas permiten
resignificar la clasica diada de salud-enfermedad para comprender los pro-
cesos sanitarios, avanzando a la triada salud-enfermedad-muerte, en que
se reconoce efectivamente una tercera etapa final generalmente obviada,
negada u olvidada en los afanes del cuidado familiar. Asimismo, al integrar
las principales necesidades de intervencion social que presenta la persona
cuidadora, y las caracteristicas del rol de cuidador(a) familiar, es posible
configurar la siguiente sintesis conceptual.
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. . ., Evaluacion inicial
Primera Fase Orientacion en aspectos .
Salud . . . del rol de cuida-
Precuidado afectivos del cuidado .
dor(a) familiar
Formacion sanitaria
Ao Evaluacion definitiva
Segunda Fase genérica en aspectos e las i :
‘ . 4eni e las implicancias
Cuidador(a) Inci- tecnicos. )
ent de asumir el rol de
piente : Y . -
Orientacion en aspectos | cyidador (a) familiar.
afectivos del cuidado.
Habilitacién sanitaria
Tercera Fase especializada en aspec-
‘ tos técnicos. Rol de cuidador(a)
Enfermedad Cuidador (a) familiar asumido.
Novel Orientacion aspectos
afectivos del cuidado
Habilitacion sanitaria
Cuarta Fase .
especializada en aspec- Rol de cuidador(a)
Cuidador(a) tos técnicos. familiar consolidado.
Titular ., .
Contencién afectiva.
Quinta Fase Contencién sanitaria en | Rol de cuidador(a)
_ aspectos técnicos. familiar en condicio-
Cuidador(a) Ter- nes de alta exigen-
Muerte minal Contencién afectiva. cia.
Sexta Fase Cese del rol de cui-
Post cuidador(a) Contencidn afectiva. dador(a) familiar.

Fuente: elaboracion propia a partir de resultados de sistematizacion.

Finalmente, se reconoce que un cuidador o una cuidadora familiar re-
presenta un invaluable aporte en dignidad y afecto en la atencién de alta
exigencia que representa una enfermedad fisica o mental invalidante. Por
consiguiente, constituye un sujeto de intervencion clave, a partir de quien
es necesario favorecer una reflexion profesional que prevenga la tendencia
de enquistar los antecedentes sociales en una tangencial informacién de
contexto, y avanzar en un nuevo posicionamiento de la persona que realiza
cuidados familiares, protegiendo su propia inclusion social y garantizando
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su derecho a una salud integral, equitativa y de calidad. Por consiguiente,
las oportunidades de intervencion de Trabajo Social con la persona respon-
sable del cuidado familiar, traducen la preocupacion profesional respecto
de cuidar a quien cuida, en el desempefio de un importante y desgastador
rol, para el que ningdn sistema de Salud puede garantizar un servicio en
condiciones de cobertura total.
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