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EL CUIDADO DE PERSONAS DEPENDIENTES.
ANALISIS DE DISPOSITIVOS DE APOYO

Cacciavillani, Maria Fabiana; Cristiani, Liliana Sandra; Prada, Maria Cecilia

Universidad Nacional de Quilmes. Bernal, Argentina.

RESUMEN

Este trabajo deriva de la investigacion “Cuidados, salud mental y
construccion de bienes inmateriales”, dirigida por la Dra. Char-
don, UNQ. Objetivo: Identificar y analizar dispositivos destinados
a las familias de personas dependientes en Asociaciones sin fi-
nes de lucro y Hospitales Publicos. Ante cambios en la condicion
de salud que resultan en dependencia, distintos actores toman
relevancia, siendo las familias las que generalmente, asumen el
rol de cuidador. Nos preguntamos ¢Las asociaciones sin fines
de lucro y Hospitales publicos ofrecen informacion y actividades
para personas dependientes y familias? ¢;Qué dispositivos ofre-
cen? Resultados: Entre las asociaciones relevadas encontramos
que diferencian los dispositivos segun quienes las conforman.
Aquellas integradas por familiares y miembros de la comunidad
ofrecen una variedad mas amplia, con destinatarios mas diver-
sos, accediendo a la informacion facilmente. Los Hospitales pu-
blicos consultados no presentan informacion en internet sobre
oferta de dispositivos, dificultando el acceso y la divulgacion,
sin embargo, a través de entrevistas a profesionales de la salud
se constato la existencia de multiples dispositivos destinados a
familias. Este quiebre comunicacional da cuenta de un funcio-
namiento fragmentado, cuya consecuencia es desinformacion
hacia la comunidad, dificultando el acceso a los dispositivos y a
la derivacion por parte de otros profesionales.

Palabras clave
Cuidados - Familia - Hospitales publicos - Asociaciones sin fines
de lucro

ABSTRACT

CARING FOR DEPENDENTS. ANALYSIS OF SUPPORT DEVICES
This work derives from “Care, Mental Health and Intangible Pro-
perty Construction”, directed by Dr. Chardon, Goal: identify and
analyze devices intended for families of dependent persons in
non-profit associations and public hospitals. In face of changes
in the health condition that result in dependence, different actors
become relevant. As a result of the loss of autonomy of one of
their members, families take the role of caregivers.. Non-profit
associations and public hospitals offer information and activities
to accompany dependent personas and their families ? What de-
vices do they offer? Result we can argue non-profit associations
differentiate the offer of devices according to who forms them.
Those conformed with family and community members offer a

wider range and more diverse audiences, and different forms of
access. Public hospitals consulted do not present information
on the internet on the supply of devices, making it difficult to
access and disseminate information, but interviews with health
professionals revealed the existence of multiple devices aimed
at families. This breakdown in communication reveals a frag-
mented functioning, the consequence of which is disinformation
towards the community, making it difficult for other professio-
nals to gain access to the devices and to referral.

Keywords
Care - Family - Public hospitals - Non-profit associations

El presente trabajo se desprende del proyecto de investigacion
“Cuidados, salud mental y construccion de bienes inmateriales”
de la UNQ (2019-2021) direccion Dra. Maria Cristina Chardon,
codireccion por la TO Rut Leegstra. Se aboca a reflexionar acer-
ca de los modos en que las familias y sus miembros sienten,
viven y experimentan los cuidados, y la vinculacion con las ins-
tituciones. Enmarcado en la tradicion de la investigacion cua-
litativa, recurre a la técnica de triangulacion para el analisis e
interpretacion del fendmeno (Benavidez, Restrepo, 2005)

Como profesionales socio-sanitarios frecuentemente observa-
mos que, ante cambios en la condicion de salud que resultan
en diversos estados de dependencia, distintos actores toman
relevancia. Familiares, allegados, cuidadores remunerados, vo-
luntarios, instituciones, el Estado, conforman la cartografia de
actores intervinientes junto con toda la comunidad, para soste-
ner la vida y la calidad de vida de las personas dependientes..
Entendemos el cuidado como un sistema destinado a sostener,
conservar, promocionar la vida, y la calidad de vida de las per-
sona. (Chardon, Scarimbolo, 2011)

Ante la pérdida de la autonomia, las familias son las que gene-
ralmente asumen el rol de cuidadores. El aumento de enferme-
dades cronicas altamente invalidantes generan un impacto de
orden nocivo para el bienestar de las personas que lo padecen
y para su entorno familiar. Estudios recientes demuestran que
las necesidades asistenciales de las personas dependientes no
son atendidas en su totalidad por el sistema sanitario y/o so-
cial, sino que son cubiertas por el apoyo o cuidado informal. Se
calcula que aproximadamente el 85% de la ayuda prestada a
estas personas es ejercida por la familia y mas concretamen-
te por las mujeres (Pujol, Arbellan 2006; Hoffman Rodriguez
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2010). Acorde al Llbro Blanco (2005) del Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales de Espafia muchas veces la ayuda es prestada
sin conocimiento sobre los trastornos de salud, ni la forma de
facilitar la autonomia de las personas afectadas. Como afirma
Dominguez Mon (2015) las condiciones invisibles en que se de-
sarrollan las actividades diarias del cuidador/a informal, lo hace
un ser vulnerable desde el punto de vista sanitario.

Es por ello que nos preguntamos ¢Las asociaciones sin fines
de lucro y Hospitales Publicos ofrecen informacion y activi-
dades para acompanar a las personas dependientes y sus
familias? ;Qué dispositivos ofrecen?

Es a partir de esta inquietud que nos propusimos identificar y
analizar dispositivos destinados a la familias de personas de-
pendientes en Asociaciones sin fines de lucro y Hospitales Pu-
blicos. La eleccion de los mismos se realizé por conveniencia
(Otzen,Manterola, 2017), en relacion a la accesibilidad a las
fuentes via internet y acceso a los profesionales.

Presentamos los resultados obtenidos.

Asociaciones sin fines de lucro

De las Asociaciones sin fines de lucro (ASFL) halladas en Inter-

net, se identificd que los miembros que las componen varian

(ver tabla 1) siendo conformadas por:

- Solo por profesionales, principalmente de las areas de salud.
Por personas con trastornos de salud, familiares y profesionales
Por personas con trastornos de salud, profesionales, familia-
res, voluntarios y sponsors.

En relacion a las prestaciones brindadas encontramos que
todas ofrecen informacion sobre el diagnostico / enfermedad.
Aquellas conformadas sdlo por personal de salud, no ofrecen dis-
positivos ni material de apoyo para familiares y/o pacientes en
relacion a los cuidados. En algunos casos, solo se limitan a brin-
dar informacion respecto de donde encontrar tales dispositivos.
Se encontrd que las organizaciones integradas por pacientes,
familiares y personal de Salud, proporcionan diversos disposi-
tivos de informacion para cuidadores, como guias de apoyo y
talleres 0 material educativos.

En el caso de las Asociaciones extranjeras identificamos que
ofrecen informacion destinada a profesionales de la salud sobre
tratamientos y guias de atencion, frecuentemente relacionadas
con alimentacion y /o nutricién de acuerdo al tipo de disfuncion
de la persona.

Es interesante mencionar que solo algunas ofrecen informacion
sobre prevencion.

Asi mismo, se registraron dispositivos destinados a espacios de
ocio, tiempo libre y participacion social y otros vinculados a la
participacion en actividades productivas remuneradas. En lo que
refiere a informacion sobre avances y publicaciones cientificas,
financiadas o no por las asociaciones, en todas las fuentes ana-
lizadas se encontraron datos. Aunque se destaca que solo algu-
nas contemplan informacion legal en relacion a la defensa de
los derechos de los pacientes y personas dependientes.

Tabla 1: Asociaciones sin fines de lucro y dispositivos familiares.

A: Asociacion ELA

B: SAR -Area Pacientes

C: ALMA D: AALMe E: ASA

1. Miembros que la Pacientes, familia Profesionales Pacientes, familia, Profesionales  Profesionales, pacientes,
conforman profesionales. cuidadores, sponsors
2. Acciones Informativas i Si si Si Si
3. Acciones destinadas Si Si Si no Si
a las familias
4. Guias de Apoyo Multiples: Autonomia, Aceptacion,  Mdltiples Alimentacion Si no si
Nutricion para cuidadores
5. Tipo de programas Asistencia, legal, informacion, Educativos Educativos
investigacion, capacitacion,
comunicacion
6. Talleres si Musicoterapia, act. manuales, no no
memoria etc
7. Encuentros Si Café con Alma (encuentros no no
para familiares y ptes.)
8. Testimonios si No / derivan a otra institucion ~ Si de voluntarios no si
9. Otros Unidad de traslados Derechos/Stress del cuidador

A: Asociacion ELA; B: Sociedad Argentina de Reumatologia; C: Asociacion de lucha contra el Mal de Alzheimer y alteraciones semejantes de la Republica Argentina;

D: Asociacion Argentina de Lesion Medular - AALMe; E: American Stroke Asociation
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Todas las asociaciones ofrecen informacion sobre trabajos cien-
tificos (financiados o no por la asociacién), mientras que solo al-
gunas contemplan informacion legal en relacion a los derechos
de pacientes como personas dependientes.

Casi todas ofrecen espacios de consulta y asesoramiento en
relacion a diversos tema vinculados a la enfermedad, la partici-
pacion y los derechos.

Las asociaciones muchas veces se nuclean en organizaciones mas
grandes, (internacionales, o por situaciones de salud similares)
Como particularidad se identificé una asociacion que ofrece in-
formacion sobre traslados (argentina), otra sobre instituciones
para tratamiento (extranjera).

Hospitales pablicos de la argentina

Al indagar respecto de la informacién y acompafiamiento a
personas dependientes que brindan los Hospitales publicos
hallamos diferencias segun la fuente. En internet observamos
que algunas instituciones comunican las patologias atendidas
y el cuerpo de profesionales tratantes. Ningtn Hospital anuncia
dispositivos destinados a las familias.

Sin embargo al consultar a los profesionales de los cinco (5)
Hospitales relevados encontramos qué: (ver tabla 2)

Todos ofrecen algun dispositivo destinado a las personas con

multiples estados de salud, familiares, la comunidad y otros pro-
fesionales.

Algunos ofrecen talleres destinados a los familiares de las per-
sonas en tratamiento. Otros brindan talleres abiertos a la comu-
nidad que se desarrollan en espacios fuera del nosocomio.

Los dispositivos tienen como fin tanto al conocimiento de la
condicién de salud, como al desarrollo de habilidades para la
resolucion de problemas en forma practica.

Se identificd un espacio de apoyo y contencion, destinado al
intercambio de experiencias para personas dependientes y sus
familias.

De los cinco Hospitales, en tres de ellos se pudo identificar ma-
terial escrito en forma de guias de apoyo o de tripticos.

Dos hospitales mencionaron espacios de orientacion legal e in-
formacion sobre alimentacion / nutricion.

No se encontrd informacion en relacion a espacios orientados a
la prevencion.

En todos los casos, los profesionales mencionaron espacios de
consulta o asesoramiento, en algunos espacios formales, en
otros, como parte de la atencion del servicio.

También se identificaron dispositivos destinados al ocio, tiempo
libre y participacion social.

Tabla 2: Hospitales y dispositivos familiares

H1 H2

H3 H4 H5

1. Tipo de Institucion Hospital Provincial Hospital Provincial

2. Tipo de Financiacion Estado Provincial Estado Provincial

3. Acciones Informativas  si Si

4. Acciones destinadas
a las familias Orientacion en Servicio

Orientacion en equipo

Derivacion al grupo Amar
en enfermedades articulares.

Hospital Provincial Hospital Provincial Hospital Provincial

Estado Provincial Estado Provincial Estado Provincial

Si Si Si

Asamblea multifamiliar Taller de familia

(Hospital de Dia)

Dispositivos
Orientacion en servicio

Reunion de Equipo Salud Mental. Orientacion en equipo y Rehabilitacion y Salud
Taller de Familia Taller de Psicoeducacion desarrollo de habilidades Mental
Charlas abiertas a la destinado a padres de apoyo.
comunidad Orientacion en Cuidados
Paliativos
5. Guias de Apoyo Cuaderno del taller Triptico de apoyo Material escrito
de Familia a las Familias
6. Tipo de programas Orientacion legal, Orientacion Legal
capacitacion, investigacion
7. Talleres Taller de arte, Nutricién / Neurologia y Taller de familia Taller de memoria
Taller de familia (2) Cardiologia talleres abiertos (destinado a personas
a la comunidad con deterioro cognitivo)
Puelo con Vos (violencia
de género)
Cuidados Paliativos
(destinado al paciente
y su familia)
H: Hospital
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CONSIDERACIONES FINALES

En base al relevamiento realizado sobre esta pequefia muestra
podemos decir que:

Las asociaciones sin fines de lucro diferencian la oferta de dis-
positivos segln quienes las conforman. Aquellas conformadas
por familiares y miembros de la comunidad ofrecen una varie-
dad mas amplia de dispositivos y también de destinatarios.

Las asociaciones conformadas solo por profesionales de salud,
presentan una oferta mas restringida a las actividades propias de
los profesionales. En algunos casos ofrecen informacion educati-
va y derivan espacios destinados a familias a otras asociaciones.
Los Hospitales publicos consultados no presentan informacion
en internet sobre dispositivos destinados a las familias y/o cui-
dadores, dificultando enormemente el acceso y la divulgacion.
Sin embargo, al entrevistar a profesionales de estas institucio-
nes, se constato la existencia de una variedad de dispositivos.
Como dato relevante se hallo, que varios de los profesionales
consultados no tenian conocimiento sobre esta oferta, debiendo
indagar con otros colegas para informarse.

Este quiebre en la comunicacion institucional da cuenta de un
funcionamiento fragmentado, cuya consecuencia es la desinfor-
macion hacia la comunidad, dificultando el acceso a los disposi-
tivos y a la derivacion por parte de otros profesionales.
Pareciera que los profesionales de la salud no escucharan las
voces de los pacientes y sus familias, en relacion a la conten-
cién y cuidados, necesidades visibilizadas y atendidas por las
Asociaciones sin fines de lucro.

Cabe resaltar que las Asociaciones relevadas se centran en una
poblacion especifica, lo que les permite profundizar sobre sus
caracteristicas y necesidades de atencion.

A partir de los resultados hallados y su analisis consideramos
seria importante continuar indagando sobre una muestra mas
amplia. Resultaria significativo indagar cdmo fueron construidos
los dispositivos, los aspectos motivacionales y organizacionales,
si son suficientes y efectivos, y si se desarrollan con regularidad.
Seria también importante indagar si los profesionales tratantes
consideran valiosos los dispositivos de apoyo a las familias o si
se centran en los resultados de la atencion del paciente solo por
parte del profesional.
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