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Qué se conoce: El cuidado
familiar lo realizan funda-
mentalmente mujeres. Si no
se comparte, genera una
sobrecarga que altera el
descanso y limita el desa-
rrollo de otras actividades.
Las expectativas de las cui-
dadoras varian en funcion
de los problemas de salud.
Qué aporta: Se muestran
satisfechas con la compe-
tencia técnica y la comuni-
cacion de las enfermeras.
Demandan visitas domici-
liarias mas frecuentes. Edu-
cacion sanitaria en técnicas
especificas y en actividades
de prevencion y promocion
de salud.
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Resumen

Objetivos. Conocer la opinidn y vivencias de las cuidadoras, y las expectativas y demandas con respecto a los profesionales
de enfermeria que realizan las visitas domiciliarias.

Meétodo. Estudio cualitativo realizado en Andalucia en el afo 1999. Participantes: mujeres cuidadoras de pacientes de cancer
en fase terminal, ancianos/as con demencia y enfermos terminales de sida. Estrategias para obtener informacion: entrevistas en
profundidad y grupos de discusion. Andlisis de contenido utilizando como marco de referencia el modelo de Virginia Henderson.
Resultados. En los discursos de las cuidadoras se identificaron 6 tipos de cuidados realizados por las cuidadoras familiares:
higiene, alimentacion, eliminacion, movilidad, realizacion de curas y administracion de medicacion. Las cuidadoras
manifestaron su satisfaccion con la competencia técnica y la comunicacion de las enfermeras. Sin embargo, la valoracion es
deficiente con respecto a la frecuencia de las visitas domiciliarias y a la formacion que reciben. Demandaron actividades
formativas en técnicas especificas (curas, alimentacion) y en actividades de prevencion y promocion de salud (cambios
posturales, ejercicios de movilidad).

Conclusiones. La labor realizada por las cuidadoras supone una sobrecarga emocional y de trabajo que afrontan, en
muchos casos, sin tener la competencia técnica adecuada. Para mejorar las visitas domiciliarias de enfermeria se debe
aumentar la frecuencia de éstas y la formacion de las cuidadoras.

Palabras clave: Atencion domiciliaria. Enfermeria. Necesidades de cuidados. Metodologia cualitativa. Cuidadores familiares.
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Abstract

Experiences, expectations and perceived needs of informal caregivers
of patients with longstanding diseases

Objectives. To determine informal caregivers’ opinions and experiences of providing care and their expectations and needs
concerning professional nurses who make home visits.

Method. A qualitative study was carried out in 1999 in the Autonomous Community of Andalusia. Participants: Female home-
carers of terminally-ill patients with cancer or AIDS and elderly persons with dementia. Strategies for obtaining information: in-
depth interviews and discussion groups. The content analysis used Virginia Henderson’s model as a framework.

Results. In the caregivers’ statements, six types of care that they carried out related to hygiene, food, excretion, mobility,
wound care, and medicine administration were identified. The caregivers were satisfied with professional nurses’ technical and
communication skills. However, their satisfaction with the number of visits and their own training was low. They requested
training courses in specific skills (wound care, diet) and in prevention and health (postural changes, mobility exercises).
Conclusions. The tasks carried out by the caregivers are physically and emotionally demanding, and caregivers frequently
lack the required technical skills. To improve home care services, visits should be more frequent and caregivers’ training
should be up-graded.

Key words: Home care. Nursing. Care needs. Qualitative methodology. Nonprofessional carers.
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Introduccion

La atencién domiciliaria es una alternativa asistencial
que proporciona cuidados integrales a personas que
por su situacién de salud o por problemas sociosanita-
rios requieren cuidados en el domicilio de cardcter
temporal o permanente!*. Supone intervenciones co-
mo ayuda para el autocuidado, actividades de preven-
cién y promocién de salud, cuidados psicosociales, ac-
tividades de refuerzo y apoyo a la red familiar y educa-
cién sanitaria®’. Se dirige a pacientes que tienen
dificultades para acceder al sistema sanitario piblico
por diferentes motivos: encontrarse en fase terminal
del proceso patoldgico, o tener limitaciones en la mo-
vilidad. Los programas de atencién domiciliaria estdn
cada vez mds extendidos en la atencién primaria debi-
do a las caracteristicas demograficas de la poblacion y
a los avances médicos y tecnolégicos. Es previsible
que se produzca un auge en su utilizacién y se convier-
tan en una alternativa de futuro®.

Uno de los objetivos de la atencién domiciliaria es
garantizar que el/la paciente reciba asistencia sanita-
ria con un nivel de efectividad similar al que obten-
drfa en régimen de institucionalizacién>®. Para ello, se
debe contar con la aceptacién del paciente, la familia
y su colaboracién. Un/a paciente en régimen de aten-
cién domiciliaria requiere vigilancia y atencién per-
manentes y una intensa provision de cuidados.

Dentro de la red familiar, el reparto de las cargas re-
cae en una persona que asume la funcién de cuida-
dor/a familiar’. El/la paciente establece con ella una
relacién basada en el carifio y el cuidado. Este tipo de
relacién es desempefiada fundamentalmente por mu-
jeres®. El desempefio de papel de cuidadoras durante
largos periodos de tiempo puede ocasionar importan-
tes secuelas fisicas y emocionales derivadas de la sobre-
carga de trabajo, del aislamiento y de la tensién emo-
cional’. M. Angeles Dursn estima que el 88% del total
de cuidados que requiere un paciente de larga dura-
cién corre a cargo de esta red informal'®. De hecho, se
puede ir mds lejos y afirmar que sin la colaboracién y
dedicacién de estas mujeres, cuidadoras principales,
los programas de atencién domiciliara serfan inviables.
La implementacién de la atencién domiciliaria y la
planificacién de los trabajos enfermeros requieren co-
nocer la opinién de las cuidadoras familiares, las pau-
tas de cuidados que realizan y sus expectativas’.

La investigacién que se presenta aqui tiene un do-
ble objetivo: conocer la opinién y las vivencias emo-
cionales de las cuidadoras e indagar en las expectativas

39

y demandas que tienen con respecto a los profesiona-
les de enfermerfa. Utilizamos como marco tedrico el
modelo de necesidades de cuidados de Henderson''.

Método

Investigacion realizada en Andalucia durante el afio
1999. Se entrevistd a personas que ejercian el papel
de cuidadoras principales en 3 procesos de enferme-
dad: cdncer en fase terminal, ancianos con demencia
y enfermos/as terminales de sida. La eleccién del dise-
fio se debe al objeto de la investigacién, que busca co-
nocer y comprender opiniones y vivencias en el con-
texto social en el que se producen. La eleccién de los
3 procesos de enfermedad se debe a que son de larga
duracion y requieren cuidados de forma continuada.

Muestreo

Teniendo en cuenta la experiencia del equipo, la in-
formacién aportada por profesionales de enfermeria de
atencién domiciliaria y la bibliografia, como criterios
de homogeneidad de los grupos se establecieron el se-
xo de la cuidadora, la patologia del paciente (céncer
en fase terminal y pacientes con Alzheimer) y hébitat
de residencia. Se buscé obtener discursos homogéneos
y experiencias comunes. Pero como una excesiva ho-
mogeneidad inhibe al grupo, segin Ibafiez, se decidid
potenciar las diferencias entre las participantes y re-
presentar en el mismo grupo la estructura social, y se
buscé la heterogeneidad en el grupo teniendo en
cuenta la edad de las cuidadoras, el nivel de estudios y
si recibfan o no ayuda en el cuidado (tabla 1). Con es-
tos criterios se pretendié que las personas tuvieran ex-
periencias comunes pero, a la vez, se buscaba obtener
riqueza en los discursos.

Técnicas de recogida de informacion
Se basaron en 8 grupos de discusién y en 8 entrevistas
en profundidad. Los grupos se formaron con cuidado-
ras de enfermos de céncer en situacion terminal y cui-
dadoras de ancianos con demencia. En el caso de los
pacientes con sida se recurrié a la técnica de la entre-
vista, a fin de mantener la confidencialidad y el ano-
nimato de las personas que tienen la enfermedad (ta-
bla 1). La moderacién de todos los grupos y las entre-
vistas corrieron a cargo de la misma investigadora. En
todos los casos se partia de un guién (tabla 2).

Las reuniones de grupos se realizaron en lugares
conocidos por las cuidadoras pero asociados al 4mbi-
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TABLA 1. Criterios de seleccion de personas componentes
de la muestra

Criterios de homogeneidad en los grupos
Enfermedad del paciente, habitat de residencia y sexo de la cuidadora

Criterios de heterogeneidad intragrupo
Edad: 3 categorias (< 40, 41-65 y > 66 afios)
Nivel de estudios: bajo (analfabetos y estudios primarios),
medio (estudios medios) y superior (universitarios)
Ayuda en el cuidado: si recibe ayuda o no para el cuidado del paciente
Realizacion o no de un trabajo fuera del mbito doméstico

Distribucion de los grupos de discusion y entrevistas

4 grupos de discusion de cuidadoras de enfermos de cancer en proceso terminal

2 grupos de cuidadoras que viven en ciudades de mas de 100.000 habitantes:
G1 (9 muijeres), G2 (8 mujeres)

2 grupos de cuidadoras que viven en ciudades de menos de 100.000 habitantes:
G3 (5 mujeres), G4 (3 mujeres)

4 grupos de discusion de cuidadoras de ancianos con demencia

2 grupos de cuidadoras que viven en ciudades de mas de 100.000 habitantes:
G5 (8 muijeres), G6 (8 mujeres)

2 grupos de cuidadoras que viven en ciudades de menos de 100.000 habitantes:
G7 (6 muijeres), G8 (3 mujeres)

8 entrevistas a cuidadoras de pacientes con sida en fase terminal

TABLA 2. Guion de entrevistas y grupos

Me gustaria que hablaramos desde vuestra experiencia y me contarais ¢qué hacéis
para cuidar a vuestro familiar? ;Como lo hacéis?

Por favor, recordad el momento en el que le diagnosticaron la enfermedad a vuestro
familiar. Contadme, por favor, ¢qué esperabais de los servicios sanitarios?
¢Qué encontrasteis?

Ahora me gustaria que hablasemos sobre el trabajo de las enfermeras.
¢Como lo veis? ;En qué sentido? ;Por qué ocurre?

Recordad un momento en que se haya presentado un problema en el proceso
de la enfermedad de vuestro familiar. Qué paso, qué habéis hecho para
solucionarlo? ;Por qué habéis elegido esa estrategia?

¢ Qué sensacion tenéis cuando las enfermeras se van de vuestra casa?

to de la salud (asociaciones de vecinos y otros lugares
de encuentro de la comunidad, como asociaciones de
mujeres y centros de juventud). El tiempo de dura-
cién de cada reunién fue, aproximadamente, de 2 h.
Todas transcurrieron en un clima de cordialidad y sa-
tisfaccién. Las entrevistas se realizaron en los domici-
lios procurando la méxima intimidad, con una dura-
cién aproximada de 1,5 h. La informacién que se ob-
tuvo fue grabada con el consentimiento de los
participantes y transcrita literalmente por profesio-
nales.
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Captacion y seleccion de participantes

La seleccién de las participantes se llevé a cabo en 2
momentos: en primer lugar, se obtuvo un listado de
las zonas bésicas de salud en Andalucia y, mediante
un muestreo aleatorio, se eligieron 4 centros de salud
situados en ciudades de menos de 100.000 habitantes
y otros 4 centros de salud situados en ciudades de mas
de 100.000 habitantes. Se contacté con profesionales
de enfermerfa de los centros elegidos, que localizaron
cuidadoras que cumplian los requisitos de los perfiles
establecidos. Se acordd la cita por teléfono y se les en-
vié una carta institucional. Dias antes se confirmaba
la participacién con un recordatorio telefénico.
Los/as investigadores/as elaboraron un contrato co-
municativo en el que se establecfa la informacién que
debfa aportarse con el objetivo de que todas las parti-
cipantes obtuvieran la misma informacion.

Analisis de la informacion
El primer nivel de categorias bésicas era:

— Percepcion de las cuidadoras.
— Necesidades de las cuidadoras.
— Actividades de cuidados que realizaban.

Para valorar los cuidados se utilizé el modelo de
necesidades de Virginia Henderson, que establece 14
necesidades humanas bésicas: respirar, comer, beber,
eliminar los desechos del organismo, descansar y dor-
mir, seleccionar la vestimenta, mantener la tempera-
tura corporal, mantener la higiene corporal, evitar los
peligros del entorno, comunicarse, expresar emocio-
nes y ejercer el culto de acuerdo con las propias
creencias. Posteriormente, las categorias se reagrupa-
ron (tabla 3).

En el proceso de analisis se asignaron fragmentos
de texto a las categorfas. Posteriormente se triangulé
la codificacién: 3 miembros del equipo codificaron la
informacién buscando el consenso en los pérrafos que

presentaban codificaciones distintas. El apoyo del
software NUDIST result6 de gran utilidad.

Resultados

Vivencias de las cuidadoras sobre los cuidados

que realizan

Las cuidadoras consideraban que los cuidados que han
de dispensar requieren una absoluta dedicacién: “Mu-
cho, desde acostarlo, a lavarlo, a darle de comer, a darle
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un carifio, a que tenga confianza, pues todo, si es que es
todo el dia” (G6). Se ocupaban de atender necesidades
funcionales y de adaptacidn, pero adem4s realizaban
otras actividades que requieren competencia técnica,
como la administracién de medicacién o la realiza-
cién de curas, tareas que, en otros momentos asisten-
ciales, son asumidas por profesionales del sistema sa-
nitario publico.

En los discursos se distinguieron distintas necesida-
des que ellas satisfacfan: relacionadas con la alimenta-
cién, la higiene, la liminacién, la movilidad, la reali-
zacion de curas y la administraciéon de medicacion
(tabla 4).

Las actividades relacionadas con la alimentacién e
higiene son las que menos esfuerzos les generaban:
“Estoy muy volcada con él siempre... mucho carifio, de
no darle ningiin sinsabor, muy bien atendido en sus comi-
das, la limpieza, al mdximo, eso que necesita también pa-
ra el caso de mi marido, es muchisima, muchisima hi-
giene, y estoy muy pendiente de él” (G1). Sin embargo,
realizar otras tareas que requieren mayor competencia
técnica, como aspiracion de secreciones, control de la
medicacién o administraciéon de medicacién por via
intramuscular, les generaba inseguridad, ansiedad y
temor. “Tampoco se puede pasar una con la medicacion,
se descompensa, se puede deshidratar, hay que controldr-
sela porque se le baja el sodio, se intoxica, es peligroso,
hay que jugar con un margen siempre, es muy peligroso”
(G6); “Como estd tomando mucha medicacién, esto es
insoportable. Se olvida. .. se tiene que tomar una pastilla a
la hora de los aerosoles, jarabe, le tengo que poner una in-
yeccion, luego otro jarabe vy la primera de todas hacer el
control del axiicar por la mafiana, en ayunas, al tomarse
la leche” (G7). “Que el médico de cabecera, le manda las
inyecciones. .. y él mismo le da la receta para que alli en la
sala de curas le den las inyecciones y las agujas, él sabe
que esta mujer se tiene que pinchar... Lo que no puede ser
es que Yo se las ponga, que vamos, que yo sola me he en-
sefiado, pero lo mismo se las puedo poner un dia bien, ;y
si se la pongo mal?, yo tampoco soy enfermera, que yo no
sé¢” (E).“Al principio venia una ATS a ponerle la sonda
(nasogdstrica), pero claro, yo no voy a estar todos los
dias, que se le ha salido, que si esto, entonces, pues, he te-
nido que aprender yo sola y no me gusta pero se las pongo
yo sola” (G7).

Es importante resaltar el hecho de que la mayorfa
de ellas no recibfa ayuda para llevar a cabo los cuida-
dos que realizaban y sentfan una profunda soledad:
“Como me ha pasado a mi, que me tengo que ir al médico
y no puedo ir porque no tengo con quien dejarlo” (G2).
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TABLA 3. Categorias de analisis

Percepcion
Referencias sobre las experiencias y vivencias de los cuidados
Valoracion
Referencias acerca de los cuidados que realizan los profesionales de enfermeria
en las visitas domiciliarias

Necesidades
Recursos que las cuidadoras requieren para realizar mejor la labor de cuidados
Competencia técnica
Comunicacion
Capacidad de respuesta
Formacion

Actividades de cuidados
Referencias en los discursos sobre los cuidados que las cuidadoras informales
realizan
Higiene
Alimentacion
Eliminacion
Movilidad
Curas
Medicacion

Sus vidas giraban en torno a los ritmos de cuidados es-
tablecidos para el paciente, el horario de comidas, la
medicacién, la movilizacién y el resto de los cuidados.

En los discursos se percibia un proceso de abando-
no de si mismas y de sus necesidades, paralelo al pro-
ceso de enfermedad. Para muchas cuidar era una obli-
gacién moral que les generaba aislamiento social y les
producia abatimiento, tristeza e inestabilidad emocio-
nal: “Hay dias que lloras, hay dias que ries, tienes dias de
todo. Y otras veces que tengo mucha pena y es nada mds
que llorar” (G4). Se percibian a si{ mismas como “en-
cerradas” a la vez que realizaban una labor delicada y
exigente. En muchos casos sentfan confusién ante la
incertidumbre del proceso de enfermedad y descono-
cfan los apoyos con los que podian contar. El modo de
afrontar el proceso y de asumir el rol depende de muil-
tiples factores: contar con otros apoyos familiares o
profesionales o haber recibido suficiente informacién
y formacion.

Expectativas y demandas de las cuidadoras familiares

En general, existe satisfaccién y una buena valoracién
de la competencia técnica demostrada por las/os profe-
sionales de enfermeria que acuden al domicilio,
basada en la percepcién de que aplican adecuadamente
las técnicas necesarias, como tomar la tension, poner
inyectables, realizar andlisis de glucemias, curar y cam-
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TABLA 4. Cuidados que realizaban las cuidadoras en sus domicilios

Cuidados relacionados con la higiene
Todas las cuidadoras dedican mucha atencion y esfuerzo a estas tareas porque
las consideran importantes para prevenir complicaciones. La higiene del
paciente es la primera actividad de cuidado que suelen efectuar cada dia
y es la actividad para la que suelen recibir mas ayuda, incluso contratando
a otras personas cuando las posibilidades de la familia lo permiten

Cuidados relacionados con la alimentacion
Abarca distintos aspectos, desde preparar la comida cuidando que la dieta
contenga la composicion y nutrientes adecuados, hasta contemplar una forma
de presentacion acorde con el proceso de la enfermedad (trituracion) y darles
de comer cuando es necesario. Los cuidados relativos a la alimentacion se
complican cuando el paciente necesita alimentacion por sonda nasogastrica,
por la inseguridad que su manejo genera a las cuidadoras

Cuidados relacionados con la eliminacion
Muchas cuidadoras manifiestan preocupacion por esta necesidad, especialmente
en el caso de pacientes inmovilizados/as. Se suelen ayudar de pafiales
y laxantes. A veces es necesario realizar la extraccion manual de las heces,
tarea que ha de ensefarles a realizar un/a profesional

Cuidados relacionados con la movilidad
Todas las cuidadoras entrevistadas son conscientes de la necesidad de movilizar
al enfermo/a para evitar la formacion de escaras y los riesgos
y complicaciones de éstas, aunque la mayoria afirma que nadie les ha
informado al respecto

Cuidados relacionados con la realizacion de curas
Suelen realizarlas las cuidadoras principales cuando son pequefias ulceras
que requieren limpieza y antiséptico. En el caso de que se produzcan heridas
mayores, les genera mucha ansiedad tener que atenderlas, y prefieren
la intervencion de un profesional

Administracion de medicacion
Las cuidadoras administran medicacion, sobre todo analgésica, se encargan
de su control, de su periodicidad y de valorar sus efectos y de vigilar posibles
reacciones e, incluso, deciden sobre el tratamiento mas oportuno.
En ocasiones han de tomar decisiones importantes con respecto a la cantidad
y la periodizacion de la dosis requerida

biar la sonda nasogastrica y vesical: “Estamos contentos
con lo que nos hacen, respecto a como lo hacen y todo eso,
si, son profesionales y lo hacen bien” (G5). No obstante,
consideraban que la competencia no sélo comprende
aspectos técnicos realizados con precision, fiabilidad y
seguridad, sino que también incluye otros aspectos rela-
cionados con habilidades de comunicacién, como ama-
bilidad e interés: “Pues, mira, lo mira, lo ausculta, le toma
la tensién, muchas veces, la tiltima vez le hizo lo del aziicar,
le habla, nos dice anosotros: ;me entiendes?” (G2).

Las cuidadoras asociaban establecer una buena co-
municacién con sentirse escuchadas y valoradas en el
desempefio del su funcién. Necesitaban que se recono-
ciera su trabajo, encontrar alguien con quien poder
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compartir sus experiencias, sentirse apoyadas y reforza-
das en sus decisiones, sentirse participes y recibir 4ni-
mos. Una de las principales funciones del personal de
enfermerfa en la atencién domiciliaria es proporcionar
atencion emocional y psicoldgica tanto al paciente co-
mo a la cuidadora: “Agradable, se pone a hablar con la
abuela, después, se pone a hablar conmigo: mira Juanita,
hay que ver lo bien que llevas esto y me explicaba las cosas
y te parecia que encontrabas un consuelo” (G6). Dos de
las cualidades esenciales del personal de enfermerfa a
domicilio han de ser la capacidad de escucha y la capa-
cidad de hacer participes del proceso asistencial a las
cuidadoras. La cercanfa, la amabilidad, el respeto y la
consideracién son aspectos imprescindibles para al-
guien que entra a trabajar a un domicilio privado. Asi-
mismo, son esenciales la habilidad de empatizar, mos-
trar interés y tener capacidad para transmitir &nimos y
consuelo: “Muy carifiosa con mi madre cuando va y te
consuela, es muy dulce de verdad” (G6).

En los discursos aparece una valoracién deficiente
del profesional de enfermeria como consecuencia de
un excesivo distanciamiento de las visitas domicilia-
rias. Las cuidadoras destacaban la tardanza en la res-
puesta y el hecho de que las visitas fuesen escasas y s6-
lo a demanda: “Nada, no vienen, tengo yo que llamarlos,
ellos no son para decir: a ver este hombre si hay que cam-
biarle la sonda que muchas veces se le atranca o a ver si
tiene algo inflamado” (G7). Les preocupaba especial-
mente que, ante una complicacién, encontrasen una
respuesta pronta y eficaz. Esta preocupacién se expre-
saba con mayor fuerza en el 4mbito rural, donde la ac-
cesibilidad a los servicios sanitarios era considerada
mids deficiente. Asimismo, consideraban que existe un
vacio en el desarrollo de actividades formativas a
los/as cuidadores/as, tanto en relacién con el entrena-
miento y formacién de técnicas especificas como en el
entrenamiento y formacién de actividades de preven-
cién y promocién de la salud (cambios posturales y
ejercicios de movilidad). En general, las cuidadoras
entrevistadas consideraban que los servicios publicos
no les prestan la ayuda suficiente para proporcionar a
los/as pacientes todos los cuidados que requieren.

Discusion

La metodologfa para realizar el estudio ha resultado
muy adecuada, a la luz de los resultados, y ha permiti-
do cumplir el objetivo'>!*. Si bien el disefio metodo-
légico cualitativo presenta como limitacién que las
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conclusiones no pueden ser extrapoladas, permite
profundizar en los discursos y sefialar las lineas por las
que debe transcurrir la mejora de los cuidados enfer-
meros. Como sefiala Carmen de la Cuesta®, la inves-
tigacién cualitativa se convierte en una herramienta
crucial al servicio de la profesién, ya que permite ob-
tener un conocimiento individualizado y profundo, de
primera mano, que posibilita la planificacién de las
acciones y las practicas enfermeras para la atencién
integral y personalizada. La construccién de criterios
de homogeneidad y heterogeneidad de los grupos per-
mitié mantener simetria en la informacién y los dis-
cursos fueron productivos, a la vez que apreciamos las
diferencias que todo discurso social posee.

Respecto a los resultados, hay varios aspectos que
deben resaltarse. Los procesos de larga duracién aten-
didos en el domicilio pueden ocasionar efectos adver-
sos sobre la unidad familiar, en su organizacién y en la
calidad de vida de sus miembros. Estas consecuencias
se concentran en las personas que ejercen el rol de
cuidadoras principales, quienes muestran una absolu-
ta dedicacién'®, asumen a costa de su tiempo y esfuer-
zo la tarea de vigilar y atenderlos, incluso, a veces,
descuidando su propia salud. Las caracteristicas y con-
diciones de cuidar implican factores de impacto en la
salud de las personas que ejercen mayoritariamente la
tarea informal de cuidar: las mujeres'”'. Cuidar a per-
sonas dependientes exige una atencién continua que,
si no es una tarea compartida'’; interfiere en la canti-
dad y calidad del descanso®. En general, ellas ven res-
tringida su movilidad y las posibilidades de acudir a
otras instituciones, entre ellas a los centros sanitarios
para seguir tratamientos’.

El nivel de deterioro que el papel de cuidadora pro-
duce estd asociado con la forma de afrontarlo. En su
investigacion, Artaso et al’! encontraron que el 79%
de las cuidadoras estaba sometido a una intensa sobre-
carga y que las estrategias de afrontamiento mas men-
cionadas y ttiles fueron la bisqueda de apoyo social,
la planificacion, el autocontrol y la revaluacion posi-
tiva. Afirman que si se incrementa en un punto el
apoyo social, la sobrecarga desciende en un 12%. El
presente estudio, aunque con distinta metodologfa,
revela asimismo que contar con apoyos y tener cierto
control de la situacién y del proceso son factores que
ayudan al afrontamiento. En este sentido, se revela
como esencial el apoyo del personal de enfermerfa en
los programas domiciliarios, el apoyo emocional y la
formacién sobre los cuidados y técnicas como deman-
dan las cuidadoras. La informacion sobre la evolucion
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de la enfermedad y la forma de resolver los problemas
que puedan ir surgiendo aumenta la sensacién de se-
guridad y de control?***,

Por otro lado, las expectativas que son un factor
determinante en la satisfaccion y que varfan en fun-
cién de los problemas de salud® se deben constituir
en ejes de actuacién para mejorar y atender las nece-
sidades de la poblacién enferma o cuidadora®®. Las
cuidadoras demandan algo mas que profesionales de
enfermerfa técnicamente competentes. Las enferme-
ras deben ser técnicamente competentes, pero tam-
bién deben desarrollar habilidades de relacién, comu-
nicacién y fomentar actividades formativas. Se aveci-
nan tiempos en los que las demandas de los/as
pacientes y sus familiares ante los servicios sanitarios
cambiardn?’. Pero, jestamos preparados/as?

Conclusiones

Las mujeres entrevistadas perciben la tarea de cuidar
como una sobrecarga de trabajo que afrontan con mu-
cha dedicacién y esfuerzo. La mayorfa de las veces la
asumen sin apoyo institucional y, en otras ocasiones,
sin una red social y/o familiar suficiente. Esta situa-
cién genera una vivencia de abatimiento, aislamien-
to, tristeza e incluso de inestabilidad emocional. El
modo de afrontar el proceso de enfermedad y de per-
cibir la vivencia del cuidado estd relacionado con los
apoyos sociales y familiares.

Las intervenciones que las cuidadoras realizan con
mayor frecuencia son actividades relacionadas con la
alimentacién, la higiene, la eliminacién, la movilidad,
la realizacién de curas y la administracion de medica-
cién. Algunas de estas actividades las llevan a cabo a
pesar de que ellas consideran que no tienen una com-
petencia técnica suficiente. Por dltimo, encontramos
una buena valoracién de la competencia técnica y de
las habilidades de comunicacién de los profesionales
de enfermeria que acuden al domicilio, y una valora-
cién deficiente con respecto a la accesibilidad del per-
sonal de enfermeria, la frecuencia de visitas domicilia-
rias y la educacién sanitaria que reciben.
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