OPINION

SINDROME DE DESGASTE DEL CUIDADOR. ;ESTAMOS AYUDANDO?

Caregiver burnout syndrome. Are we helping?
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En Siglos pasados las enfermedades agudas, especialmente
las de tipo infeccioso, llamaron la atencion de los sistemas de salud
y originaron amplias politicas de prevencion y control. En las Ultimas
décadas, el perfil epidemiologico muestra una alta frecuencia de
enfermedades cronicas.

Se estima que hasta un 90% de los pacientes mueren actual-
mente por causa de enfermedades cronicas. De ellos, alrededor de
la mitad recibe tratamientos por alrededor de 30 meses antes de
fallecer.!

Los pacientes con enfermedades subagudas o cronicas con
sintomatologia cardiopulmonar, neurolégica, metabdlica, oncoldgi-
cas y otras asociadas a dolor y discapacidad de varios tipos deman-
dan de cuidado exclusivo por parte de sus familias. Esto significa
que los cuidadores, sean familiares o amigos involucrados en la
atencién de estos pacientes, estaran expuestos a prolongados pe-
riodos de estrés emocional, fisico y financiero.

El personal de salud también puede experimentar sentimientos
de frustracion, incapacidad de ayudar, fracaso, soledad o decep-
cion, a la vez que percibe su propia vulnerabilidad y mortalidad. Sin
embargo, una vision integral y una planificacion adecuada del cui-
dado resultaran en un personal de salud eficiente, un paciente bien
cuidado y un cuidador que cuida su propia salud en el proceso.?

A continuacion presentamos algunos conceptos practicos que
debemos recordar en el marco de las buenas practicas en cuidados
paliativos en referencia a los cuidadores.

Diagnosticando el sindrome de desgaste del cuidador

Los pacientes con enfermedades cronicas discapacitantes depen-
den parcial o totalmente de sus cuidadores. Esto puede llevar al
familiar o el cuidador a etapas de desgaste o sobrecarga emocional,
fisica y espiritual que se manifiesta por cambios de actitud, irritabi-
lidad, fatiga, ansiedad y depresion.® Muchos cuidadores también se
sienten culpables cuando emplean un poco de su tiempo para si
mismos y no en su familiar enfermo.

Los sintomas del sindrome de sobrecarga o desgaste del cuida-
dor son similares a aquellos del estrés y la depresién tales como:
o Aislamiento de los amigos, familia y otros seres queridos
e Pérdida de interés en actividades que previamente disfrutaba
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e Sentimientos de tristeza, irritabilidad, desesperanza e invali-
dez

Cambios en el apetito y el peso

Cambios en los habitos de suefio

Mayor susceptibilidad a enfermarse

Intensa fatiga fisica y emocional (exhaustos)

Aspectos en la génesis del sindrome

Es comun que los cuidadores estan tan ocupados preocupandose
por otros que ellos tienden a dejar de lado su propia salud emocio-
nal, fisica y mental. Las demandas a la que es expuesto el cuerpo,
la mente y las emociones de los cuidadores pueden ser enormes,
lo que conduce a fatiga y sentimientos de minusvalia y finalmente
al sindrome de sobrecarga emocional o desgaste. Debe ayudarse a
los cuidadores a identificar factores que pueden producir este esta-
do, como los descritos a continuacion.

Confusion de los roles: muchas personas experimentan con-
fusion al encontrarse en el papel de cuidadores. Puede ser para
la persona dificil separar su rol como cuidador de su rol como
esposa(o), hijo, amigo, etc.

Expectativas no realistas: muchos cuidadores esperan que su
actuacion tenga un efecto positivo en la salud y felicidad del pa-
ciente. Esto puede ser irreal en pacientes que sufren enfermedades
progresivas que dejan discapacidad permanente.

Pérdida de control: muchos cuidadores sufren de frustracién
por la falta de dinero, recursos, habilidades de planeacién, direccion
y organizacion en el cuidado de su ser querido.

Demandas no razonables: algunos cuidadores se plantean
limites no razonables, en parte porque ven su rol de cuidadores
como su Unica y ultima responsabilidad.

Otros factores: muchos cuidadores no reconocen cuando su-
fren de sobrecarga emocional o desgaste y eventualmente llegan
al punto cuando no pueden funcionar efectivamente. Incluso ellos
también pueden caer enfermos.

Medidas de prevencion
El personal de salud debera instruir a los cuidadores sobre algunas

medidas de organizacion del cuidado de su paciente que resultaran
en su propia salud:
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Acercamiento a los amigos: Encontrar alguna persona de con-
fianza, como un amigo, un compafiero de trabajo, un vecino o un
consejero con quien conversar sobre sus sentimientos y frustracio-
nes.

Tener metas realistas. Aceptar que se necesita ayuda en el cui-
dado de su ser querido y buscar que otros le ayuden en algunas
tareas. Ser realista acerca de la enfermedad de su ser amado, es-
pecialmente si se trata de una enfermedad progresiva.

No olvidarse de si mismo. Planear tener tiempo libre para si
mismo, aunque sean pocas horas de forma periodica. Recordar
que cuidarse a si mismo no es un lujo, es una necesidad abso-
luta.

Buscar ayuda profesional. La mayoria de los terapistas, traba-
jadores sociales y clérigos tienen adiestramiento para aconsejar a
personas que se enfrentan con problemas fisicos y emocionales.

Utilizar servicios de cuidadores contratados. Estos pueden dar-
le un descanso temporal de sus actividades, puede utilizar los servi-
cios por tan solo algunas horas en casa o bien acudir a instituciones
de estancia corta u otros lugares de asistencia.

Conocer sus limites. Hacer una revision real de su situacion
personal. Reconocer y aceptar si se encuentra con sobrecarga o
desgaste emocional.

Aprender sobre la enfermedad de su ser querido. Entre mas
conozca de la enfermedad, sera mas efectiva la forma en que el
cuidador podra cuidar a la persona enferma.

Desarrollar nuevas habilidades para superar los retos. Recor-
dar acentuar las cosas positivas. Utilizar en lo posible su sentido
del humor para sobrellevar el estrés de cada dia. Manténgase sano
mediante comer a la hora debida, y mantener un ejercicio fisico y
suefio adecuados.

Aceptar sus sentimientos. El tener sentimientos negativos —
frustracion o enojo — acerca de sus responsabilidades o de la per-
sona a la cual esta cuidando es normal y es humano. No significa
que el cuidador sea una mala persona o un mal familiar.

Si es posible unirse a un grupo de apoyo. EIl compartir sus sen-
timientos y experiencias con otros en la misma situacion puede
ayudarle a manejar el estrés, encontrar fuentes de ayuda, disminuir
los sentimientos de frustracion o de aislamiento.

Fuentes de ayuda para el cuidador

Atencién médica. El cuidador que sufre de estrés y depresién
debe recibir atencion médica individualizada. El estrés y la depre-
sion son padecimientos tratables.

Servicios de ayuda en casa: debe promoverse el estableci-
miento de agencias que proveen servicios de ayuda en casa y en-
fermeras entrenadas para cuidado domiciliar a corto plazo.

Cuidados de dia para adultos: Actualmente se promueve la
creacion de programas que ofrezcan terapia ocupacional para los
pacientes, asi como oportunidades para socializar y recibir asisten-
cia médica y otros servicios.

Asilos u ofras instituciones: estos lugares ofrecen sus servicios
en forma temporal para proporcionar a los cuidadores un respiro de
sus responsabilidades.

Servicios privados: es importante identificar si existen agencias
certificadas que cuenten con personal entrenado en las necesida-
des y cuidados de enfermos crénicos.

Grupos de apoyo. Algunas organizaciones estan promoviendo
grupos que permiten a los cuidadores conocer otras personas que
se enfrentan a situaciones similares, facilitando mayor informacion
sobre la enfermedad la existencia de fuentes adicionales de ayu-
da.

Es positivo que en muchos paises latinoamericanos hay una
creciente tendencia al establecimiento de asociaciones de pacien-
tes y familiares con enfermedades cronicas. Esto permitira el desa-
rrollo de servicios de apoyo que redundaran en un mejor cuidado de
los enfermos crénicos y sus familias.
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