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Resumen

Se describe la importancia de este programa educativo dirigido a profesio-
nales de la salud para formar cuidadores familiares dedicados al cuidado
en casa de algun familiar. Se describe el concepto utilizado de educacién en
salud cuyo objetivo es cambiar comportamientos, en este caso el automa-
nejo de un cuidador familiar. Sustentadas en teorias del comportamiento
aplicadas en el campo de educacion en salud, se describen las seis caracte-
risticas del automanejo en un cuidador familiar y las caracteristicas princi-
pales de este programa: aprendizaje basado en la observacion, en el desa-
rrollo de habilidades mas que sélo informacion, desarrollo de estrategias
que promuevan la eficacia de los participantes del programa para su propio
autocuidado, asi como el desarrollo de habilidades para realizar procedi-
miento del cuidado y las tres herramientas principales del mismo: proyecto
de vida/planes de autocuidado semanal, comunicacion efectiva y uso de
técnicas cognitivas.

Palabras clave: cronicidad, automanejo, desarrollo de habilidades, educacion
en salud.
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1.1. La cronicidad y el rol del cuidador

La cronicidad vista como una trayectoria a lo largo de la vida en las perso-
nas que lo padecen presenta cambios, con altibajos por parte de la persona
que lo padece, asimismo, a medida que progresa su enfermedad y se acercan
al final de su vida, necesitan realizar cambios de estilo y reestructurar sus
vidas para adaptarse a las nuevas condiciones, que generan cada vez mas
dependencia y deterioro (Corbin, 1998) (véase la Figura 1.1).

Figura 1.1. Trayectoria de la cronicidad

FUENTE: Javier Blanquer. Atencién Cronicidad Paciente Crénicos Complejos. Disponible en https://es.sli-
deshare.net/jjbg7982/atencin-cronicidad-pcc

Es en este proceso que surge el rol del cuidador/ cuidadora, que asume
el rol de acompafiamiento, atencion directa y la gestion del cuidado de la
salud, entre otras funciones (Kendall et al., 2015). A menudo, al desempe-
far este rol hay carencias de conocimientos sobre los aspectos basicos que
se asocian con el diagnostico de los pacientes, su tipo de terapia, su pro-
nostico, asi como el cuidado que requiere el paciente (Zimmermann et al.,
2016; Hackett, Godfrey y Bennett, 2016). Desempenar estas tareas sin el
necesario conocimiento y habilidades para afrontar este nuevo rol trae
sentimientos de sobrecarga, ansiedad, estrés, problemas fisicos y disminu-
cién de la calidad de vida (Spatuzzi et al., 2017).
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1.2. Programas de educacion en salud
y las teorias del comportamiento

El objetivo central de este entrenamiento es proveer al facilitador algunos
referentes tedricos y estrategias de aplicacion en este programa de educacion
en salud dirigido a cambiar el comportamiento relacionado con la salud, el
soporte social y los ambientes fisicos para este comportamiento en los cui-
dadores familiares.

Primero definiremos los conceptos de educacién en salud y comporta-
miento en salud. Educacién en salud, tal como es definido por Griffiths
(1972), tiene como objetivo cambiar —en individuos, grupos y poblacio-
nes— comportamientos que son presumiblemente dafiinos para la salud a
comportamientos que conducen a una buena salud presente y futura.

Posteriormente, este mismo autor (1980) define educacion en salud
como combinaciones de experiencias de aprendizaje disefiadas para facili-
tar adaptaciones voluntarias de comportamientos saludables.

El presente programa de educacion en salud precisamente tiene como
objetivo central el cambio de comportamiento en los cuidadores familia-
res hacia un mejor comportamiento de su propio cuidado en su salud y el
del familiar a quien cuida.

Igualmente, es importante senalar que, al hablar de educacion en sa-
lud, también estamos incorporando una perspectiva ecologica de dos
ideas centrales:

o Primera: el comportamiento es influenciado por multiples niveles:
intrapersonal o factor individual, factores interpersonales, factores
institucionales u organizacionales, factores comunitarios y facto-
res de orden de politicas publicas.

« La segunda idea esta relacionada con la posibilidad de causa reci-
proca entre el individuo y su medio ambiente, esto es, que el com-
portamiento influencia y es influenciado por el ambiente social
(Stokols 1992).
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El comportamiento en salud es, pues, una variable dependiente de la
educacion en salud, es el impacto que se busca en todo programa de edu-
cacién en salud.

En un sentido amplio, comportamiento en salud se refiere a la accién
de individuos, grupos, organizaciones, asi como sus determinantes y con-
secuencias, incluyendo aspectos como:

« Incorporar o fortalecer habilidades de afrontamiento.

« Mejorar la calidad de vida, incluye considerar eventos mentales de
pensamiento y sentimiento, como: creencias, costumbres, expecta-
tivas, motivaciones, valores, percepciones y otros elementos aso-
ciados con la cognicion.

o Caracteristicas de la personalidad.

« Estados afectivos y emocionales.

« Patrones de comportamiento, acciones y habitos para mantener la
salud, restaurarla o mejorarla (Gochman,1997).

Describiremos brevemente teorias que ayudaran a explicar o cambiar
el comportamiento relacionado con la salud, segun sus niveles de inter-
vencion en educacién en salud (véase la Tabla 1.1).

Teorias como el modelo de creencias de salud son frecuentemente re-
lacionadas con las percepciones de los riesgos de salud.

Algunas otras teorias, como el modelo transtedrico de las etapas de
cambio, esta relacionada con intervenciones de educacién en salud en
programas que promueven el automanejo o cuidado a si mismo.

La mayoria de los modelos psicoldgicos sociales generales, como la
teoria social cognitiva fueron desarrollados para un amplio rango de con-
ductas, pero son facilmente aplicables al comportamiento de salud y cam-
bio. Siendo esta dltima la mds aplicada en el desarrollo del programa diri-
gido a promover el automanejo en personas con condicién crénica y al
cuidador familiar.

Existe suficiente evidencia cientifica del éxito de programas dirigidos a
grupos de cuidadores familiares que logran cambiar comportamientos sa-
ludables, aplicando estas teorias del comportamiento, evidenciando, por
ejemplo, mejora en la autoeficacia, solucion de problemas, toma de deci-
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siones, logrando una disminucién de problemas de su salud, manejo del
estrés, mejor calidad de vida, disminucion de la sobrecarga de cuidar, en-
tre otros (Jitten, Mark, Wicherts y Sitskoorn, 2018; Vandepitte et al.,
2016). En este programa aplicaremos la teoria social cognitiva.

Tabla1.1. Teorias del comportamiento segun niveles de educacién

Teorias ordenadas por niveles

Nivel de intervencion y problema Teorias

Teoria del comportamiento planeado.

Modelo transtedrico.

Modelo de persuaciéon de comunicacion.
Individual Teoria de fijacion de metas.

Teoria de atribucion.

Modelo de creencia de salud.

Teorias autoregulatorias.

Teoria cognitiva social.
Medio ambiente interpersonal Teoria de difusion de innovaciones.
Teorias de Red Social y soporte social.

Teoria de etapa de cambio organizacional.
Organizacién Teoria de desarrollo organizacional.
Teoria de relacion interorganizacional.

Concientizacion.

Comunidad o .
Organizacién comunitaria.

Agenda de Teoria de construccion.

Sociedad y gobierno Teoria de ventanas politicas.

Fuente: Bartholomew, Parcel, Kok y Gottlieb, 2001.

1.3. El automanejo en un cuidador familiar

Independientemente de las multiples descripciones conocidas de “automa-
nejo’, entre las mas completas esta la definicion reportada por Bonal Ruiz
y Cascaret Soto (2009), mencionada en la Conferencia Internacional sobre
Automanejo del Paciente en el 2005 (McGowan, 2005) y a su vez adaptada
a la determinada por Adams, Greiner y Corrigan (2004), quienes aducen
que “El automanejo se relaciona con las tareas que una persona debe em-
prender para vivir adecuadamente con una o mas cronicidades. Estas acti-
vidades pueden incluir ganar confianza para lidiar con el tratamiento mé-
dico, el manejo de funciones y el emocional”.
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Los investigadores de la Universidad de Flinders en equipo (Boden-
heimer, Lorig, Holman y Grumbach, 2002; Harvey et al., 2008) describen
las siguientes seis caracteristicas del automanejo:

1. Conocer su estado y las diferentes opciones de tratamiento.

2. Negociar con el proveedor de salud un plan de cuidados.

3. Seguir un plan de cuidados; evaluar constantemente y manejar los
sintomas y signos de su condicion.

4. Evaluar en forma continua y manejar la sintomatologia de su
condicion.

5. Gestionar el impacto en la condicidn fisica, emocional y relaciones
interpersonales.

6. Adopcidn de estilos de vida que promocionen o promuevan la salud.

Basados en el concepto referido anteriormente de automanejo y las ca-
racteristicas descritas de este comportamiento y relacionado con lo apren-
dido hasta el momento con relacion a las situaciones y problemas que en-
frenta cada dia el cuidador familiar (Pefarrieta et al., 2017), el equipo de
investigacion de la Red de Automanejo propone el siguiente concepto
adaptado a la realidad de un cuidador familiar:

El automanejo se asocia con las tareas que un cuidador/cuidadora debe
promover para vivir en forma adecuada dentro de su rol, el que presupone que
para poder realizar esas tareas necesita autoeficacia, lo que significa mayor
confianza en si mismo para realizar positivamente esas tareas. Todo esto pue-
de implicar la creacién de mecanismos pertinentes que permitan la realiza-
cion de actividades diversas que constituyen parte de su vida cotidiana, en el
plano doméstico, laboral, social, profesional, recreacional u otras (lo que im-
plica tener proyectos en su vida y un plan de autocuidados de su salud); mane-
jar en forma adecuada las emociones, generalmente relacionadas con las con-
secuencias de su rol como cuidador/cuidadora, tales como: la incertidumbre,
el miedo, la depresion, la ira, el estrés; y el manejo de procedimientos propios
para cuidar a su familiar (dentro de ellos, los mas basicos de higiene, moviliza-
cién y alimentacion); un adecuado estilo de vida y un uso de redes sociales de
soporte. Por lo que hemos identificado las siguientes caracteristicas de un
adecuado automanejo en un cuidador familiar (véase la Tabla 1.2).



Tabla 1.2. Caracteristica del automanejo en un Cuidador Familiar

1. Tener un plan de vida (metas, proyecto de vida personal), asi como un plan de autocuidado personal.

Cuando un miembro de la familia enferma se genera, tanto en ella como en quien asume el rol del
cuidado, sentimientos de incertidumbre pues son muchas las interrogantes sin respuesta que surgen
respecto al diagndstico, de las consecuencias del tratamiento o incluso del propio temor a la muerte.
Ante ello, es indispensable que el cuidador familiar tenga las habilidades necesarias para reducir esos
sentimientos, tomar decisiones, asignar valores definitivos a objetos y eventos que le permitan predecir
consecuencias positivas a partir de la informacién, conocimiento y la autoconfianza necesaria para
lograrlo. Asi mismo, en muchos casos se asume este rol de cuidar sin haber sido planeado en nuestras
vidas, por lo que es muy importante retomar nuestra rienda en nuestras vidas con proyectos personales
y con planes de cuidado de nosotros mismos.

2. Confianza y capacidad de acceder y usar una red social de soporte: familia, amigos, instituciones
sociales de apoyo social, servicios de salud.

Diversos estudios han demostrado que existe relacién positiva entre el apoyo social y el automanejo,
tanto en cuidadores como en personas con enfermedades crénicas. Por lo tanto, la capacidad de los
cuidados de acceder y usar una red social es indispensable. Las redes de apoyo pueden acercar recursos
tanto materiales como de contencién para el manejo de la enfermedad y apoyo en el mismo.

3. Manejo del impacto de su condicion de cuidador/ ra en los aspectos fisicos emocionales y sociales:

-Fisicos: Dolor por incorrectos movimientos fisicos, dificultades para dormir, no comer a la hora o
inconvenientes en el horario, alimentacién no saludable.

-Emocionales: Depresion, frustracion, irritabilidad, despersonalizacién, dejar de tener su propio
proyecto de vida.

-Sociales: Aislamiento, abandonar su red social a la que estaba acostumbrada la persona, no contar
con un propio espacio para él o ella misma, el reconocimiento del efecto que el rol de cuidar implica
en su vida y el manejo asertivo que pueda darle se relaciona con la calidad de vida y la calidad de
cuidado otorgado. La sobrecarga de cuidar y sus efectos negativos son tal vez de los aspectos mas
documentados respecto a los cuidadores. Es por esta razén que es importante ver el fenémeno del
cuidado familiar en forma integral, como una diada.

4. Disponer de adecuado estilo de vida para evitar implementar comportamientos que no promuevan
la salud. (Actividad fisica programada, adecuada alimentacién, horario de suerio, evitar hdbitos noci-
vos)

Mejorar la condicion y estilo de vida de los cuidadores no sélo mejora su condicién sino también
reduce los riesgos asociados a la fatiga de cuidar como la ansiedad, depresién y el maltrato hacia la
persona cuidada.

5. Conocimiento y destrezas sobre la condicion y el cuidado de la persona que cuida:

- Conocer la condicién de la persona que cuida, sobre todo los cambios que se presentaran en su
condicion crénica.

- Conocer aspectos del cuidado: procedimentales (tratamiento médico, higiene, alimentacion,
movilizacién), emocionales (cambio de comportamientos, situaciones dificiles, depresion).

- Muchos de los efectos negativos se relacionan a su vez con la inadecuada capacitaciéon para los
aspectos basicos del cuidar como manejo de la mecanica corporal, técnicas de asistencia higiénica y
manejo de las situaciones de crisis en el cuidado.

Fuente: Elaboracion propia.
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Sin embargo, lograr un cambio conductual no es facil. Los programas
ya existentes que promueven el automanejo y que han demostrado resulta-
dos muy alentadores en lograr este comportamiento y, por ende, mejorar
su condicién de salud, han utilizado la teoria social cognitiva como estra-
tegia para lograr este cambio de comportamiento (Lorig et al., 2010; Sta-
menova et al., 2020; Shen, van der Kleij y van der Boog, 2020; Eslami,
Khoshrounnejad y Golmakani, 2021).

Igualmente, en este programa se incorporan los conceptos de esta teo-
ria en el desarrollo del programa. Asi, se sustenta el programa en un apren-
dizaje basado en la observacion, en el desarrollo de habilidades mas que
en brindar so6lo informacién, perfeccionando estrategias que permitan in-
crementar su autoeficacia en su propio autocuidado, monitoreando sus re-
sultados en este autocuidado, fomentando habilidades y destrezas de pro-
cedimientos en el cuidado aprendidos a través de la observacion.

Asi mismo, se considerara muy importante promover los esquemas de
pensamiento del participante por medio de diversas técnicas cognitivas,
identificar los propios patrones del pensamiento y el predominio de estos
sobre sus vidas, generando alternativas cognitivas mas adaptativas y fun-
cionales para cada participante. De esta manera se espera modificar creen-
cias, actitudes y puntos de vista, todo ello con el objetivo de hacer que los
participantes puedan interpretar las cosas de manera diferente, por un
lado, y se planteen diferentes objetivos y expectativas, por el otro. Se propi-
cia que sea la propia persona la que se involucre durante todo el programa,
alentando que sean los participantes quienes tomen la decisién de que de-
sean cambiar, en este programa no se dice qué hacer y no se emiten juicios
sobre su comportamiento, por el contrario, se le permite al cuidador desa-
rrollar sus propias habilidades y estrategias cognitivas que le permitan a él
mismo construir sus alternativas de solucion.

Otro aspecto importante para considerar en este programa es el desa-
rrollar habilidades para tener una comunicacion asertiva y efectiva con
su familia —con su red social— que le permita, por ejemplo, pedir ayuda
a su familia cuando la necesita, como comunicarse mejor con su familiar
que cuida, etc. Se considera muy importante que los participantes explo-
ren su entorno identificando su red social de apoyo en su rol como cuida-
dores.
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Como consecuencia a lo anterior, describimos la estructura del pro-
grama en la Figura 1.4:

Figura 1.4. Esquema de la estructura del programa

Fuente: Elaboracion propia.

Este programa tiene incorporadas tres herramientas basicas a conside-
rar durante todo su desarrollo:

» el uso de técnicas cognitivas,
« la comunicacion efectiva y
» el proyecto de vida y planes de autocuidado semanales.

Estas tres herramientas se incorporan en las sesiones del programa, las
cuales estan distribuidas en 4 mddulos: procedimientos para cuidar, ma-
nejo de comportamiento dificil, redes sociales y estilos de vida saludable.
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Los contenidos se desarrollan en 8 sesiones de 2.5 horas cada sesion.
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