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Contenidos éticos en la regulacion
juridica del cuidador primario*

Mauricio Reyna Lara?

Resumen: Este articulo presenta una reflexion sobre el papel que juegan los cuidadores primarios
informales. Las actividades que realizan tanto el cuidador formal como el informal son en realidad
las mismas, la diferencia radica en que los primeros han sido capacitados y certificados como, por
ejemplo, las enfermeras (cuidadores formales). Por su parte, los familiares no cuentan frecuente-
mente con una capacitacion adecuada, pues no existe una alfabetizacion enfocada en el cuidado
de la salud del otro. Recientemente se crearon programas publicos que fomentan el desarrollo de
habilidades basicas para el cuidado de otros; no obstante, la retribucion social para los cuidadores
informales y, mas importante, la econémica, son areas que competen al sector gubernamental y
juridico. Es necesaria la regulacion juridica del cuidador primario debido a la magnitud del costo en
salud que conlleva responsabilizarse de otro, como el desarrollo de enfermedades, aumento en el
desgaste fisico, incidencia de psicoestresores, sintomas por sobrecarga de trabajo y afectacion a la
salud mental. Se debe recordar también que, de acuerdo con la bioética y los derechos humanos,
tanto el cuidador como el que es cuidado cuentan con un valor inherente como seres humanos y
merecen una vida de calidad.
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Ethical Considerations in the Legal Requlation of Primary Caregivers

Abstract: This article examines the role of informal primary caregivers and the similitaries they share
with formal and informal caregivers. While both groups perform similar activities, the distinction lies
in the fact that formal caregivers, such as nurses, have undergone training and certification for their
roles. In contrast, family members often lack adequate training, as there is lack of targeted education
on caring for others’ health. Recently, public programs have been established to promote the devel-
opment of basic caregiving skills; however, social and, more importantly, economic compensation for
informal caregivers remains a responsibility of the government and legal sector. Legal regulation of
primary caregivers is essential given the significant health costs associated with the responsibility of
caring for another person. These costs may include the development of illnesses, increased strain,
exposure to psycho-stressors, symptoms of overwork, and mental health issues. From a bioethical
and human rights perspective, it is important to recognize that both caregivers and those they care
for possess inherent value as human beings and deserve a quality life.

Keywords: Emergency Medical Services; Caregivers; Patient-Centered Care; Caregivers' Health;
Health Legislation

Conteudos éticos na regulagdo juridica do cuidador primdrio

Resumo: Este artigo apresenta uma reflexdo sobre o papel desempenhado pelos cuidadores
primarios informais. As atividades realizadas tanto pelo cuidador formal quanto pelo informal sdo,
na verdade, as mesmas. A diferenca esta no fato de que os primeiros foram capacitados e certifica-
dos, como, por exemplo, as enfermeiras (cuidadores formais). Por outro lado, os familiares geral-
mente nao possuem uma formagdo adequada, pois ndo ha uma alfabetizacdo focada no cuidado
da saude do outro. Recentemente, foram criados programas publicos que incentivam o desenvolvi-
mento de habilidades basicas para o cuidado de terceiros; no entanto, a retribuicdo social para os
cuidadores informais e, mais importante, a compensacdo econémica, sdo areas que competem ao
setor governamental e juridico. A requlamentacdo juridica do cuidador primario é necessaria devido
a magnitude dos custos em salde que acompanham a responsabilidade por outra pessoa, como o
desenvolvimento de doencas, aumento do desgaste fisico, incidéncia de estressores psicoldgicos,
sintomas de sobrecarga de trabalho e impactos na satde mental. Também deve ser lembrado que,
de acordo com a bioética e os direitos humanos, tanto o cuidador quanto o cuidado possuem valor
inerente como seres humanos e merecem uma vida de qualidade.

Palavras-chave: atencdo primaria a saude; cuidador principal; atengao centrada no paciente;
saude do cuidador; legislagdo sanitaria
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Introduccion

Como es sabido, los cuidadores informales son
cuidadores sin remuneracién econdémica; general-
mente, se ubican dentro de las redes de apoyo de la
persona que serd cuidada: estos pueden ser familia-
res, amigos o conocidos cercanos y son aquellos que
proporcionaran apoyo fisico, emocional y finan-
ciero (1). El cuidador primario se adjudica la res-
ponsabilidad de cuidar al ser querido, que ha sido
diagnosticado con alguna enfermedad cronico-de-
generativa, terminal, evolutiva, cuyo prondstico
médico no es favorable; también es comun cuando
el adulto en plenitud ha desarrollado incapacidad
fisica, mental o legal para valerse por si solo (2).

Es importante mencionar que se conocen dos
tipos de cuidadores primarios, aquel que lo ha de-
cidido por voluntad propia sin un financiamiento
que compense la atencién y apoyo brindado al pa-
ciente, y el cuidador remunerado, contratado por
la misma familia, quien puede ser un profesional
del area de salud, coauxiliares del equipo médico,
o bien alguna persona externa dedicada al cuidado
de enfermos.

Este analisis versa solo sobre aquella actividad
que es realizada sin remuneraciéon econdmica,
con el propésito de plantear el problema social y
juridico que se presenta en los familiares o amigos
que se obligan a realizar dicha actividad, sumado
al rol que tienen en su vida diaria como traba-
jadores, familia y sus lazos sociales. La relacion
entre el cuidador y el sujeto cuidado puede darse
bajo vinculos familiares o sentimentales sin fines
de lucro; también existen aquellas que se estable-
cen a partir de un nexo contractual, remunerativa
econdémicamente, personas que, dentro de sus ac-
tividades técnicas o profesionales, cuentan con la
capacidad y aptitud de ser cuidadores primarios,
tales como el personal profesional de la salud.

El tema se ha dejado de lado ante el argumento
de que la familia debe responsabilizarse del otro
como forma de retribuir a quienes cuidaron de él
durante sus primeras etapas de la vida; sin embar-
go, el cuidado de otra persona en estado mayor-
mente vulnerable acarrea mas sobrecarga fisica y
emocional de la que se habia previsto, tanto que se
ha visto una afectacion significativa en la salud del

cuidador, la cual va disminuyendo exponencial-
mente conforme incrementa el tiempo personal
que se dedica al cuidado del otro.

La cuestion sobre el costo que implica que una
persona destine gran parte de sus aflos potenciales
de vida sin obtener una compensacion econémica
que le permita tolerar la sobrecarga de trabajo si-
gue siendo una cuestion que corresponde al campo
de la salud publica. Su debate es necesario a par-
tir de un enfoque bioético, de modo que se genere
un espacio de dialogo y acuerdos que beneficien y
protejan la dignidad y derechos tanto del cuidador
como del que es cuidado.

Los cuidadores también
necesitan cuidado

El cuidador primario es el encargado de asistir a la
persona suministrando lo esencial para tener una
vida digna conforme a un trato ético y con dig-
nidad humana: apoyo en las necesidades basicas,
preparacion de alimentos, indumentaria, aseo per-
sonal e higiene diaria, apoyo en la realizacion de
tareas domésticas, medicacion, traslados y acom-
panamiento de una persona, conforme a su estado
fisico y emocional, para tener una de las mejores
formas o principios de beneficencia en el paciente
3).

De acuerdo con el Instituto Nacional de Esta-
distica y Geografia (INEGI), alrededor de 58,3 mi-
llones de personas requieren cuidados por parte de
otra persona. “Del total de estas personas, 64.5%
los recibe de una persona de su hogar o de otro
hogar” (4, p. 1); las personas que obtienen mayor
cuidado son, en orden de prioridad, los nifios y los
adolescentes, seguidos de las “personas con dis-
capacidad o dependencia (61.5 %) y las personas
adultas mayores (22.4 %)” (4, p. 1). Cerca de 2 mi-
llones de personas reciben cuidados en su hogar.

En México, se han creado programas por par-
te del sistema de salud, como los Cursos en Linea
Masivos del Instituto Mexicano del Seguro Social
(cLimss), que cuentan con una diversidad de te-
mas, clasificados en nueve categorias que fomentan
la alfabetizacion en salud de la poblacién mexica-
na, entre ellos el dedicado al cuidado de adultos en
plenitud.

Contenidos éticos en la regulacion juridica del cuidador primario
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El curso “Personas Cuidadoras de Poblacion
Adulta Mayor” estd constituido por siete mddulos
(5) que introducen y capacitan en el apoyo, acom-
panamiento y atencién del adulto mayor a través
del desarrollo de competencias (habilidades, co-
nocimientos, aptitudes, destrezas) y valores para
mantener una mejor calidad de vida en su entorno
social. La duracion de esta capacitacion se destina
a cuarenta horas y a la fecha se han inscrito mas de
120000 personas (6).

“Cuidado de Personas que Cuidan” se trata de
un curso de menor duracién (cinco horas) que tie-
ne como objetivo principal: ofrecer a la poblacion
herramientas que faciliten el cuidado y autocuida-
do hacia la salud fisica y mental, como el manejo
de emociones ante la carga de una responsabili-
dad adicional al cuidar de otra persona que se ve

Tabla 1. Sobrecarga de las personas cuidadoras

Problemas fisicos

Problemas psicolégicos
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limitada en el desempeiio de sus actividades dia-
rias (7).

Por su parte, la Universidad Andhuac México
y la Universidad Iberoamericana han disefiado
talleres enfocados en el desarrollo de estrategias
para regular sus emociones, pues el cuidado de
otra persona implica retos psicosociales, fisicos y
econdémicos que impactan en el bienestar personal
y familiar (8).

Diversos estudios se han enfocado en anali-
zar como la calidad de vida de una persona se ve
afectada cuando asume la responsabilidad de ser el
cuidador primario; se ha destacado principalmen-
te el desarrollo de padecimientos fisicos, sociales
y mentales, entre ellos: “despersonalizacion, ansie-
dad, deterioro en redes sociales de apoyo, fatiga,
insomnio y afectaciones en esfera afectiva” (9).

Problemas sociales

+ Agotamiento emocional.

* Dolor de cabeza.

« Alteraciones en el estado de animo.

* Sensacion de malestar. * Desesperacion. + Conflictos en las relaciones familiares.
* Falta de apetito. * Frustracion. + Dificultades en el trabajo y la situacién
* Sudoraciones. * Ansiedad. econdmica.

* Vértigo. * Depresion. * Disminucién del tiempo libre.

* Dolores intestinales. * Transtornos del suefio

* Burnout (estrés cronico).

Fuente: Instituto Nacional de las personas Adultas Mayores (10)

En 1974, Herbert J. Freudenberger designoé el
término burned que se traduce como estar quema-
do, popularmente conocido como el sindrome del
burnout del cuidador primario, el cual se ha uti-
lizado para referirse al desgaste generalizado que
presenta la persona encargada de desempefar el
papel de cuidador (1).

Los sintomas van desde dolor de cabeza hasta
consecuencias en su vida cotidiana y el desencade-
namiento de enfermedades; también, florecen sen-
timientos de culpa al percibir como la enfermedad
avanza en el paciente y va deteriorando su salud, lo
cual provoca mayor aislamiento del cuidador con
el resto de la sociedad, pues se crea la idea de que la
atencidn que estan brindando no ha sido suficiente

11).

Otros sintomas que se detectan cuando el cuida-
dor ha pasado a segundo plano su propio cuidado
son el aumento paulatino en el consumo de sus-
tancias nocivas, alcohol, cafeina o pastillas, entre
otros; malestares digestivos, falta de concentracion,
disminucidn del interés en actividades que anterior-
mente disfrutaba, negacion en la sintomatologia de
trastornos fisicos y mentales, adquisicion de nuevos
habitos ritualistas, cambios en el trato con familia-
res; aumento en la probabilidad de accidentarse e,
incluso, en el mayor riesgo, el cuidador puede con-
siderar el suicidio (12, 13).

Sedenomina sindrome de Wendy al conjunto de
elementos que se desarrollan cuando el cuidador o
cuidadora adopta el rol de madre sobreprotectora
y extralimita su papel al asumir responsabilidades

M. Reyna Lara
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innecesarias con la finalidad de sentirse impres-
cindible. Quienes padecen este sindrome pierden
el interés en relacionarse afectivamente, asimismo,
son propensos a desencadenar trastornos depresi-
vos y obsesivos (14).

Las senales se manifiestan cuando se realizan
actividades para recibir el reconocimiento y apro-
bacion de los demds, aun cuando no les causen sa-
tisfaccion, pues entienden el afecto como un acto
de sacrificio, lo que lleva a abandonar su propio
bienestar y a la deformacion del concepto de feli-
cidad al anteponer las necesidades del otro. Cabe
destacar que la diferencia entre hacer un acto de
bondad y realizar una accién por necesidad de va-
lidacion se encuentra en que la primera genera gra-
tificacién en uno mismo mientras que la segunda
provoca pesadumbre (15, 16).

Para evaluar el impacto que produce ser cuida-
dor primario, se ha implementado una escala que
mide el nivel de sobrecarga, anteriormente aplica-
da en cuidadores de personas con demencia, hoy
adaptada a la sobrecarga de todos los cuidadores.

La Escala de Sobrecarga del Cuidador de Za-
rit, desarrollada en 1980, es el instrumento mas
utilizado para conocer “la percepcion subjetiva de
sobrecarga, es decir, la respuesta afectiva que expe-
rimenta la persona cuidadora al enfrentarse a si-
tuaciones estresantes causadas por la situaciéon de
cuidado (sentirse desbordado, atrapado, resentido
e impotente, entre otras) y la frecuencia con que la
experimenta” (17, parr. 11).

La prueba cuenta con veintidds items que se res-
ponden de manera autogestiva, esta basada en pun-
tajes tipo Likert, que se contabilizan al final para
obtener tres posibles resultados: en el primero, no
se presenta una sobrecarga significativa; el segundo
indica una sobrecarga leve, cuyos sintomas se ven
reflejados en su bienestar, y, finalmente, el tercero
refiere una sobrecarga intensa en la que el agota-
miento y factores estresantes son perceptibles tanto
por el cuidador como por sus allegados (18).

Desigualdad de género en
cuidadores primarios

En el 2024, la feminizacion del cuidador sigue
siendo visible en la dindmica familiar, la mujer,

como madre o hija, es la proveedora indiscutible
del cuidado.

Otra particularidad de este fenémeno de la fe-
minizacion son las caracteristicas que se han atri-
buido al perfil de las cuidadoras, las cuales suelen
ser “solteras, viudas o divorciadas, jévenes o adul-
tas mayores, [generalmente con] baja escolaridad”
(10, parr. 4).

“El 3.6% de las personas cuidadas sefialo que
‘requeriria cuidado adicional’, siendo el de perso-
nal de enfermeria, persona cuidadora o de com-
pania el que resulté con el porcentaje mas alto
(65.1%)” (4, p. 3).

Del total de personas que brindaron cuidados a inte-

grantes del propio hogar u otros hogares, 75.1% era

mujer y 24.9%, hombre; las mujeres dedicaron, en
promedio, 37.9 [horas de cuidado] mientras que los
hombres, 25.6, [con una diferencia] de més de 12 horas

semanales (4, p. 3).

Por otro lado, el Dr. Hernandez Flores (6) ma-
nifestd que 90 a 95% de los cuidadores primarios
son mujeres, esto reitera que la desigualdad en ro-
les de género sigue caracterizando a las mujeres
como aquellas encargadas de subsanar las necesi-
dades desde la década de los 90. A este fendmeno
se le ha denominado feminizacion del cuidador.

Asi mismo,

de las mujeres que proveen cuidados, 39.1 % afirmé que
por esa razon “sintié cansancio”; 31.7 % “disminuy6 su
tiempo de suefio”; 22.7 % “sinti6 irritabilidad™ 16.3 %
“sintié depresion” y 12.7% “vio afectada su salud fisi-
ca”. Para los hombres que brindan cuidados, la mayor
incidencia fue la “disminucién del tiempo de suefio”,
con 17.3 %, “sentir cansancio”, con 15.2 % y “sentir irri-
tabilidad”, con 7.4 % (4, p. 3).

Al comparar mujeres que no son cuidadoras
con las que si lo son, resulté que estas ultimas tra-
bajan de manera remunerada menos horas, pues
alrededor de la mitad de las que brindan cuidados
trabaja menos de 35 horas semanales (19).

De las mujeres no econémicamente activas que brin-
dan cuidados, 39.7% expres6 que “desearia trabajar
por un ingreso” y 26.5% sefialé que “no podia ingre-
sar a trabajar”. El motivo principal para no trabajar,
aunque lo deseara, fue que “no tiene quién cuide a sus

hijas e hijos” con 68.4 % o “no tiene quién le cuide a

Contenidos éticos en la regulacion juridica del cuidador primario
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las personas adultas mayores o enfermas”, con 78.4%

4, p. 4).

Al respecto, los esfuerzos nacionales e inter-
nacionales en el avance de la igualdad de género
para compartir responsabilidades como cuidador
dentro del nicleo familiar permanecen en recesion
(20).

Hablemos de bioética en
cuidadores primarios

De acuerdo con los principios bioéticos: auto-
nomia, no maleficencia, beneficencia y justicia,
estipulados en el 2012, en el libro Principles of Bio-
medical Ethics de Tom. L. Beauchamp y James F.
Childress (21), se puede apreciar que, en el caso del
cuidador primario, se van perdiendo conforme se
deteriora su salud fisica y mental al anteponer la
salud de quien permanece a su cuidado.

Principios bioéticos
Autonomia. Implica el respeto a los valores perso-
nales y morales de cada paciente.

Beneficencia. Determina los tratamientos que
deben aplicarse considerando el maximo benefi-
cio con la menor incidencia de pérdidas, eligiendo
aquellos que no causen dafio o que causen el me-
nor perjuicio posible.

No maleficencia. Establece que los profesiona-
les de la salud deben hacer todo lo posible para no
causar dafio intencional a los pacientes, evitando
dolores o perjuicios adicionales a los existentes
como consecuencia de su condicion de salud.

Justicia. Implica el acceso a los tratamientos de
salud de manera igualitaria, asegurando que cada
sujeto reciba cuidado y atencion sin distincion por
cuestiones sociales, culturales, étnicas, de género o
religiosas (22).

El principio de autonomia se refiere a la

capacidad racional que se tiene para elegir lo que mas

convenga, [reitera] la importancia de actuar, pensar y

decidir con libertad. El respeto por la autonomia exige

que se reconozca a cada sujeto moral el derecho a tener
sus propios puntos de vista, tomar sus propias opcio-
nes, y actuar en conformidad con su escala de valores

(23, p. 15).
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La contribucion que se hace a partir de la bio-
ética en el marco de los cuidados paliativos esta-
blece la libertad de tener una muerte digna, no
solo por derecho constitucional, sino por derecho
humano; la disyuntiva se crea cuando se enfatiza
nuevamente en una muerte digna, pero se pierde
de vista una vida digna, la del cuidador voluntario,
el cual también cuenta con derechos iguales e in-
alienables, es decir, sus derechos deben ser respe-
tados independientemente de cualquier condicién
externa (24).

Para hacer valer la autonomia del paciente, el
cuidador deja de lado su libertad para ejercer la
ética de la persona a la que cuida y que, de este
modo, el paciente no pierda su autonomia; aunque
pareciera un acto de injusticia, también es visible
que se prioriza el principio de beneficencia hacia
el otro que es incapaz de ejercer sus deseos y cui-
dados por si mismo; es un acto de bondad que,
sin embargo, se debe regular, pues el desgaste que
causa la sobrecarga psicofisica desencadena afec-
taciones a terceros, por tanto, la capacitacion, el
acompafamiento psicoterapéutico y la compen-
sacion econdmica hacia los cuidadores primarios
voluntarios (personas cercanas que aceptan la res-
ponsabilidad de cuidador, las cuales se caracteri-
zan por no ser remunerados por esta labor) son
propuestas que favorecerian la contencion del im-
pacto socioemocional hacia el cuidador (25).

No se habla de retirar los cuidados a quien mas
lo requiere, sino de evitar olvidar que quien lo ha
acogido es también un ser humano con calidad de
derechos y valores. En este ambito, la bioética se
ha esforzado por defender la percepcién del “yo”
y del “otro”.

En ese sentido, las personas vulnerables, como las que

estan en el final de la vida, deben luchar consciente-

mente contra las injusticias creadas por las fronteras
establecidas por la realidad excluyente, persiguiendo la

autonomia y los mejores resultados en la asistencia (26,

parr. 14).

Es aqui donde el cuidador primario ejerce el
principio de beneficencia y contribuye a que las
decisiones que se tomen en pro de la salud del pa-
ciente cuidado sean las que mayor bienestar le pro-
vean durante su vida, y en el caso de los pacientes

M. Reyna Lara
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terminales, en su proceso de preparacion para una
muerte digna (27).

Aunado a ello, se busca que el cuidador haga
efectivos valores como la responsabilidad, la em-
patia, la compasion, el respeto, el compromiso y la
solidaridad, por mencionar algunos. Entre las cua-
lidades que se han contemplado para favorecer el
principio de beneficencia como el de no maleficen-
cia, se habla principalmente de la vocacién para el
cuidado del otro, de la expresion natural de senti-
mientos de altruismo, comprension, escucha acti-
va, “esta implica [advertir] la totalidad del mensaje
que se recibe, prestar atencioén al contenido (...) y
al como se dice” (28, p. 279), atendiendo también
a aquellos elementos no verbales como el lenguaje
corporal y los gestos de asentimiento como mirar
a los ojos, tener una postura dirigida hacia la per-
sona y, de ser necesario, brindar una opinién. Di-
chos aspectos contribuyen a la autodeterminacién
del paciente, pues no se ha dejado de lado que su
opinidn es valiosa.

En cuanto al principio de no maleficencia, con
base en el enfoque de los cuidadores primarios, se
observa que muchos de los familiares, mas alla de
realizar el rol de cuidador como un acto de bon-
dad y retribucion al cuidado que le dieron, en este
caso poniendo el ejemplo de padre (paciente) y cui-
dador (hijo), en ocasiones se vuelven interesados,
pues se espera que, de alguna forma, el cuidador
sea compensado con una mayor proporcion de la
herencia de la persona que se encuentra enferma
cuyo prondstico se encamina a una muerte pronta.

En el caso de los cuidados paliativos, el princi-
pio de no maleficencia, desde el cuidador hacia el
paciente, aplica igual que a los profesionales de la
salud. Puesto que en el entendido de que los cuida-
dores son personas cercanas al paciente y los cui-
dados se brindan en el hogar, tanto el alto grado de
confianza como la falta de supervision del personal
médico facilitan la incorporacion de practicas apa-
rentemente benéficas; ejemplo de ello seria que el
paciente solicitara a su cuidador alguna sustancia
perjudicial no autorizada que minimice el dolor y
el cuidador, en su dilema de evitar el dano, pero
también velar por el bienestar y ayudar a su ser
querido, accediera y ocultara este acto al perso-
nal médico. “Necesita que no se le dafie de forma

innecesaria utilizando procedimientos terapéuti-
cos o diagndsticos que se hayan mostrado inttiles
o futiles o que sean considerados desproporciona-
dos (principio de no-maleficencia)” (29, parr. 30).

En este campo, el principio de justicia se ha
analizado de acuerdo con el punto normativo na-
cional, a partir de esta perspectiva, se sabe que
las leyes mexicanas no reconocen al cuidador
primario informal como un elemento que deba
ser compensado o retribuido econémicamente ni
socialmente, pues, segtin la cultura mexicana, el
deber ser es que la familia tiene la obligacion del
cuidado de su circulo. Este paradigma, expuesto
por el gobierno de México, ademas, impide que se
otorgue una proteccion focalizada en cuidar tam-
bién, a partir de un enfoque preventivo, la salud
del cuidador.

Ante ello, se fundamenta, de acuerdo con el
marco juridico, el argumento de que el apoyo fa-
miliar no debe suplir el quehacer del gobierno, que
consiste en brindar lo que se requiera para mante-
ner saludable a toda su poblacidn, sin excepcién. A
la fecha, en México, no existe el concepto de “cui-
dador” en ninguna de las leyes referentes a alguna
condicion que requiere cuidado por alguna afec-
tacion temporal, especial o crénica, o bien, alguna
discapacidad fisica o mental. En materia laboral
tampoco existe algin indicio para crear un perfil
de cuidador que pueda ser capacitado y certificado
con la finalidad de recibir una remuneracién por
su trabajo especializado en cuidados de salud (13).

Este papel se ha dejado como parte de las fun-
ciones de enfermeria y trabajo social; no obstante,
se tiene un porcentaje amplio de personal “infor-
mal” que realiza las mismas funciones, a tiempo
completo, pero que carece de contrato y némina.

Hasta el momento, el Gobierno mexicano no se
ha interesado en apoyar propuestas como la des-
crita por Paula Soto en 2019 (30), la cual promueve
reconocer socialmente a las personas que “ejercen
el cuidado”, “brindar a las personas cuidadoras
primarias y personas cuidadoras el apoyo necesa-
rio tanto para la realizacién del cuidado como para
el ejercicio de sus derechos humanos”, “establecer
una relacion de corresponsabilidad del cuidado
entre mujeres, hombres, instituciones publicas y
privadas” [y agregaria, el mismo Gobierno], con la
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finalidad de eliminar estereotipos de género, como
se menciono anteriormente, pues esto agrega a las
mujeres dobles o triples jornadas de trabajo, ade-
mas de las tareas domésticas que se mantienen
arraigadas como una responsabilidad del género
femenino.

A partir de este analisis, la propuesta radica no
solo en reconocer socialmente a los cuidadores,
sino también econémicamente a través de una cer-
tificacion que valide y remunere todo el concepto
y responsabilidad que conlleva ser cuidador pri-
mario. Como avance a esta propuesta, ya se cuenta
con programas como CLIMMS, que brinda todas las
herramientas necesarias basicas para llevar a cabo
las funciones y actividades que competen a un cui-
dador. Otro avance que haria formal este concepto
seria modificar cuidador informal por cuidador
certificado, cuando el interesado (cuidador) haya
recibido por parte de programas como CLIMMS una
constancia que lo faculte como cuidador oficial.

Cuidados paliativos y muerte
digna
Las acciones en “cuidados paliativos”, como tér-
mino oficial, surgen en Europa en los afios 60.
Su propésito inicial consistia en crear un entor-
no acogedor y seguro para quien ha recibido un
diagndstico grave con poca o nula posibilidad de
recuperacion. Cicely Saunders, profesional en me-
dicina, asistencia social y enfermeria, afirma que
esta filosofia se basa en la eficiencia del control del
dolor y de otros sintomas, que surgen en la etapa
final de una enfermedad y la extension del cuida-
do de los aspectos [psicosociales] y espirituales del
paciente y su familia; procurando preservar la dig-
nidad para los desafios de una nueva etapa (26).

Cabe mencionar el rol que juega la alfabetiza-
cion en salud de este campo, pues ello garantiza la
efectiva libertad de la autodeterminaciéon del pa-
ciente sin perder de vista la proteccion de la calidad
de vida de los cuidadores. “Para ello, se requieren
politicas publicas y acciones intersectoriales en las
que participan diversos profesionales (no solo del
ambito de salud)” (26, parr. 59).

Entre las alternativas a una muerte digna se han
puesto sobre la mesa acciones mas radicales que
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para fines de este estudio solo se enunciaran, pero
que en el estado mexicano se mantienen latentes
como propuestas alternas a los cuidados paliativos,
las cuales sugieren, entre sus ventajas, promulgar
la autonomia del paciente al tomar su tltima deci-
sién con apoyo tanto del personal médico como de
sus redes de apoyo. De este modo, se hacen validos
los principios bioéticos, se trata de la eutanasia, la
ortotanasia, la distanasia y el instrumento que lo
respalda, la Ley de Voluntad Anticipada (24).

La motivacion para legislar en
México

Como personas nos vemos en la necesidad de ge-
nerar ingresos para el desarrollo diario de nuestras
vidas. Dichos ingresos se obtienen a través de la
prestacion de bienes o servicios licitos, realizados
por varias horas a la semana con esfuerzo, sol-
ventando asi la vida social necesaria para nuestro
desarrollo y el intento de obtencién de una vida
equilibrada.

Es preciso ponderar como derecho y obligacion
juridica de los cuidadores primarios que cuenten
con informacion adecuada de las necesidades de
la persona receptora de su cuidado: diagndstico
de salud (fisico y emocional), accesibilidad de las
unidades de servicio para su atencion de salud
(gratuita o lucrativa), disponibilidad laboral para
ausentarse de su trabajo, recursos econémicos para
hacer frente a las necesidades que se presenten del
cuidador y su receptor de cuidado, contar con el
asesoramiento permanente sobre las etapas que
pueda presentar como cuidador primario emocio-
nalmente como cansancio, enojo y pérdida.

Todas ellas son consideraciones que determi-
nan una exposicion de motivos que contengan los
derechos de los cuidadores primarios para esta-
blecer contenidos legislativos en nuestro sistema
juridico.

Contar con un trabajo estable es una de las gran-
des aspiraciones de toda persona, lograr con su es-
fuerzo la obtencién de ingresos suficientes y bastos
para cubrir las necesidades basicas y no bésicas de
su forma de vida, pero si, ademas, existen depen-
dientes econdmicos, los gastos que se generan se
ven incrementados para poder cubrir una serie de
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necesidades que deben ser adaptadas a condiciones
especificas de comida, adaptacion de espacios, y, en
lo general, cuidados especificos que elevan el costo
de la forma de vida en esa convivencia; cuando esto
se refiere a un cuidador primario, no solo deben
considerarse los gastos econdmicos, sino también
la organizacién y distribucién de su tiempo.

Las politicas de cuidado deben formularse en estric-
to apego a un enfoque de derechos y a los principios
de igualdad, universalidad y solidaridad y requieren
abordar cuestiones normativas, econdémicas y socia-
les vinculadas con la organizacion social del trabajo
de cuidado, que considere aspectos asociados con los
servicios, el tiempo y los recursos para cuidar, en con-
diciones de igualdad y solidaridad intergeneracional y
de género. De alli que las politicas deban contar con
estandares de pertinencia y calidad, y con un adecua-

do financiamiento (31, parr. 14).

La Organizacién Mundial de la Salud establece
que todo ser humano debe alcanzar el derecho a la
salud por ser un derecho intrinseco al ser huma-
no y, en consecuencia, un derecho humano, para
poder alcanzar un pleno bienestar, fisico, mental y
social (32). Una persona que necesita el cuidado y
que no puede valerse por si misma, precisa del de-
recho de asistencia y cuidado de otra persona para
preservar su salud de manera digna.

La obligacion juridica que, por ejemplo, esta-
blece el Cdédigo Civil de la Ciudad de México, en
sus articulos 138 QuUINTUS (33) para el cuidado de
los familiares por vinculos por matrimonio, paren-
tesco o concubinato atienden una obligacion soli-
daria y reciproca para el hecho de ser asistidos en
caso de imposibilidad para valerse por si mismos.
La obligacién no solo deviene para la propia perso-
na frente a la relacion familiar, sino para el Estado
con la idea de garantizar dicho derecho familiar
como lo describe el propio articulo 4 de la Cons-
titucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos
(34). Y poder atender el derecho a la protecciéon de
la salud. Cuando una persona se encuentra enfer-
ma o no puede valerse por si misma, debe contar
con el derecho a la protecciéon de un familiar o tu-
tor legal frente a su incapacidad. Entonces, la le-
gislacion contempla la obligacion para culminar la
accion de cuidado de la familia por sus miembros

y por el Gobierno como tarea de orden publico e
interés social. De la misma forma, establece en el
orden de la legislacion del derecho publico penal
que la conducta contraria que se encamine a los
hechos de abandonar a una persona en estado de
incapacidad para cuidarse serd contada en el mar-
co de los delitos que establece el Codigo Penal Fe-
deral vigente en sus articulos 335 al 343 (35).

La Constitucién de la Ciudad de México en su
articulo 9, inciso B (36), establece el derecho de la
persona al cuidado que sustente su vida e integri-
dad alo largo de toda su vida de manera digna (37).
En el mismo precepto, se establece la obligacion de
crear un sistema de cuidados que pueda apoyar,
mediante programas sociales y politicas publicas,
a las personas en situaciéon de dependencia por
motivos de enfermedad, discapacidad, ciclo vital,
especialmente la infancia y la vejez, y a quienes no
reciben una remuneracion econdmica. Ademas de
establecer el derecho a la salud con calidad y en el
nivel mas alto de conocimiento cientifico, técnico e
infraestructura posible de atencion en los servicios
de salud, de manera progresiva para los ciudada-
nos. La obligacion del derecho sobre el cuidado de
las personas es retomada para la familia en el sec-
tor social, empresarial y publico, con la intencién
de poder unir esfuerzos en programas sociales y
desarrollar politicas publicas que no discriminen
y respeten los derechos humanos. La misma Ley
Constitucional de Derechos Humanos y sus ga-
rantias de la Ciudad de México lo establece en su
articulo 56 como un derecho de las personas al
cuidado, de cuidarse y ser cuidadas (38).

A nivel nacional, en el Congreso de la Unién de
México, se ha presentado un proyecto de iniciati-
va denominada Ley General del Sistema Nacional
de Cuidados (39), misma que seria un avance para
poder regular un sistema de cuidados, con la obli-
gacion en los sectores sociales y publicos, la cual
propone construir conjuntamente politicas publi-
cas con gobiernos abiertos y acciones transversales
en la administracion publica, con la idea de poder
implementar proyectos apegados a apoyar a quie-
nes ocupan su tiempo en la tarea de cuidadores
primarios sin remuneraciéon econémica.

Sin embargo, como se ha mencionado, seria un
gran avance, pero aun insuficiente en la legislacion,
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puesto que es necesario cubrir las prestaciones del
trabajador como un derecho laboral para atender
al familiar que requiera indispensablemente su
cuidado para subsistir dignamente, asi como el
tiempo que dispongan en las actividades diarias
como de los recursos econdmicos; esto debe ser
una prestacion laboral que resguarde su derecho
en el ejercicio de su desempefio hasta su restable-
cimiento activo o indemnizacion laboral debido a
la condicién por la que atraviesa con su familiar o
dependiente de cuidado, para lo cual debe acredi-
tar la titularidad formal de la posicién en respon-
sabilidad de cuidador primario activo.

Conciencia social

La conciencia social es la capacidad de identificar
que, conforme a nuestros roles de vida, la activi-
dad del cuidador primario, sin una remuneracién
economica, por no ser una actividad técnica o
profesional, necesita ser revalorizada con un apo-
yo econémico para las personas cuidadoras de sus
familias por el lazo afectivo. La atencién y dinami-
ca del cuidador primario es fundamental para una
vida de calidad y dignidad, tanto para el paciente
o receptor del cuidado como para el propio cuida-
dor, quien no debe tener la preocupacion de pasar
por una situacién econdmica de carencia para po-
der subsistir con su familia. Los apoyos sociales
deben ir desde su capacitacién para ser un cuida-
dor primario hasta el hecho de recibir una remu-
neracion economica. El apoyo para el descanso
fisico del cuidador también es importante, contar
con trabajadores sociales o personal de salud ex-
perto que pueda suplir la actividad y que revitali-
ce al cuidador primario de la familia por tiempos
determinados, puesto que el cuidador primario ve
disminuida en muchas ocasiones su salud fisica y
emocional.

Tener el reconocimiento de la sociedad y sus
instituciones sobre la actividad que realizan es im-
portante, humana y profesionalmente, porque se
engrandece la sociedad y la vida en el mundo. El
cuidador primario de la familia es importante no
solo por su condicion afectiva, sino por el enorme
valor de cuidar a nuestros semejantes para mejorar
y preservar la vida humana con calidad.
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Siuna de las obligaciones del Estado es engran-
decer a la familia y el desarrollo de esta, entonces,
con mayor razon lo serd en situacion de la calidad
de vida de sus integrantes cuando no puedan va-
lerse por si solos (40).

El rol de cuidador primario debe ser atendido y
desarrollado progresivamente con un Sistema Na-
cional de Cuidadores, que contemple una serie de
programas sociales bajo una partida presupuestal
especifica que atienda las necesidades minimas de
subsistencia, como grupo vulnerable ante la situa-
cion de incapacidad fisica y econdmica para cum-
plir su labor de manera permanente y de tiempo
completo. La solidaridad social debe ser contex-
tualizada como los elementos del Estado en su con-
junto. Los gobiernos, la ciudadania y la sociedad
civil deben propiciar iniciativas legislativas que en
su conjunto protejan y dispongan la oportunidad
de poder desarrollar politicas publicas orientadas
a brindar el apoyo y preservar los derechos de los
cuidadores primarios.

Conclusion

La inclusion social de las politicas publicas de cui-
dadores primarios debe ser mandatada a partir de
las legislaciones bajo competencia general en el pais,
con fundamento en el articulo 4 de la Constitucion
Politica de los Estados Unidos Mexicanos, como
es el caso del reconocimiento en la Ley General de
Salud (41), la Ley Federal de Trabajo del apartado
A y B (42), asi como de las disposiciones juridicas
secundarias que permitan establecer el conjunto de
derechos y obligaciones de las partes que puedan in-
tervenir para proteger a los cuidadores primarios de
las familias que no reciben una remuneracion eco-
némica por su actividad, en razén de no ser personal
de salud dedicado para tal fin, y que dicha actividad
la realizan por un lazo familiar o sentimental.

La ampliacién de los derechos en las legisla-
ciones permitiria el reconocimiento y ubicacion
de los cuidadores primarios para focalizar, segun
aspectos cuantitativos y cualitativos, el padrén de
los cuidadores primarios a lo largo del pais y, con
ello, la magnitud de recursos econdémicos que po-
drian proyectarse en la diversidad de necesidades
que puedan tener para llevar una vida de calidad y
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con dignidad, del cuidador y su receptor, apegado
a fortalecer los derechos humanos en salud y por
consecuencia el derecho pro persona (43).

La sectorizacion especifica en las labores publi-
cas de las instituciones del sector publico y priva-
do daria la objetividad de asumir con claridad las
tareas que tendrian ciertas areas especificas para
auxiliar a los cuidadores primarios en la manera en
que prestan los servicios como, por ejemplo, mayor
difusion de las capacitaciones a los cuidadores, ayu-
da psicologica enfocada en el cuidado de personas
cercanas, desde como afrontar el hecho de que una
persona dependa de uno hasta cuidarse a uno mis-
mo, la medicina virtual (44) y el acceso al derecho
a la salud de calidad. Una plena capacitacion de los
alcances de bienestar publico y social como grupo
vulnerable, pero sobre todo un reconocimiento so-
cial y econdmico que magnifique el estado de vida
del cuidador y del receptor del cuidado.

Asi mismo, se debe comprender que el papel de
un cuidador no es meramente de la mujer, el cui-
dado puede ser realizado tanto por hombres como
por mujeres de manera equitativa. Es cierto que
culturalmente en México, y en todo el mundo, se
tiene el concepto de que la mujer cuidard de la fa-
milia, sin embargo, actualmente, se ha visto una
lucha por la igualdad de los derechos, esto también
se incluye en los cuidados tanto fisicos, psicologi-
cos y sociales.

Meéxico aun tiene un largo camino por recorrer,
debe comenzar por reconocer el papel del cuidador
informal en la dindmica social para asi establecer
leyes y normas que los favorezcan, reconozcan,
cuiden y protejan, ademas de que especifiquen las
obligaciones a cumplir. En especial, cuando la hu-
manidad comenzard a tener menos poblacion jo-
ven, lo cual dificulta el cuidado de las personas con
limitaciones psicofisicas.
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